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Les soins palliatifs :
un jour ou l'autre, on peut tous
avoir des questions...

L'écoute téléphonique proposée par palliative vaud est
assurée par un-e professionnel-le de la santé qui saura vous
orienter dans le réseau socio-sanitaire.

Ceftte ligne est aussi une ressource pour les professionnel-le-s
des domaines socio-sanitaires et les bénévoles qui cherchent
des informations relatives aux soins palliatifs.

information - conseil - orientation

du lundi au vendredi
de 9h a 16h

021 800 35 35

Permanence en nos
locaux les mercredis
de 14h a 16h30

Les soins palliatifs
c'est toujours la

AVAUGS

Soins palliatifs ?

Lors d'une maladie évolutive, quand les perspectives de
guérison s'éloignent, les soins palliatifs permettent de soulager
la souffrance d'un enfant, d'un adolescent, d'un adulte ou
d'une personne agée, pour lui permettre de rester « vivant »
jusqu'au bout de sa vie, entouré de ses proches : c’est la raison

d’étre des soins palliatifs.
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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

vor zehn Jahren, genauer gesagt Ende
2010, wurde die «Nationale Strategie
Palliative Care» vom Bund in einem
kooperativen  Prozess
mit vielen Akteurinnen und Akteuren
lanciert und in den folgenden Jahren
umgesetzt. 2017 wurde die Plattform
Palliative Care initiiert, um die nati-
onale Vernetzung weiter zu fordern.
Im Herbst ist nun der Bericht des
Bundesrats «Bessere Betreuung und
Behandlung von Menschen am Le-
bensende» verabschiedet worden, um

gemeinsam

Palliative Care weiter zu fordern. Darin
wird klar kommuniziert, dass Palliative
Care allen Menschen in der Schweiz
ermoglicht werden sollte. Der aktuelle
Handlungsbedarf wird aufgezeigt und
Massnahmen empfohlen.

Doch wo stehen wir nun zehn Jahre
nach der Strategie? In dieser Ausgabe
haben wir uns die Frage gestellt, wie
sich die Schweizer Palliative-Care-
Landschaft in den letzten zehn Jahren
verandert hat, wie sie unsere Gesell-
schaft gepragt hat und wo sie heute
steht. Es erwarten Sie spannende Ein-
blicke in die Entwicklung der vergange-
nen Jahre sowie Ideen und Impulse, wo
die Reise in Zukunft hingehen konnte.

Ich wiinsche Ihnen viel Freude beim
Lesen — und frohe, erholsame Weih-
nachten!

Mit besten Griissen

Eleonore Arrer,
Mitglied der Redaktionskommission

= [ ] [ ]
Editorial
Cheéres lectrices et chers lecteurs,

ilyadixans, plus précisément fin 2010,
la «Stratégie nationale des soins pallia-
tifs» a été lancée par la Confédération
dans un processus de coopération avec
de nombreux actrices et acteurs et
mise en ceuvre dans les années qui ont
suivi. En 2017, la plateforme de soins
palliatifs a été lancée pour promouvoir
davantage le réseautage national. En
automne, le rapport du Conseil fédé-
ral «<Améliorer la prise en charge et le
traitement des personnes en fin de
vie» a été adopté afin de promouvoir
davantage les soins palliatifs. Il indique
clairement que les soins palliatifs de-
vraient étre rendus possibles pour tout
le monde en Suisse. Le besoin actuel
d'action est démontré et des mesures
sont recommandées.

Mais ol en sommes-nous dix ans apres
la stratégie? Dans ce numéro, nous
nous sommes demandé comment le
paysage suisse des soins palliatifs a
évolué au cours des dix dernieres an-
nées, comment il a faconné notre so-
ciété et ou il en est aujourd'hui. Des
apercus passionnants vous attendent
sur le développement des dernieres
années ainsi que des idées et des im-
pulsions quant a la direction que le
voyage pourrait prendre a l'avenir.

Je vous souhaite une bonne lecture
de ce numéro — et un joyeux Noél
relaxant!

Avec mes meilleures salutations,

Eleonore Arrer,
membre de la commission de rédaction

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

dieci anni fa — per essere precisi era la
fine del 2010 — la confederazione, in
collaborazione con diversi altri prota-
gonisti, lanciava la «Strategia nazio-
nale di cure palliative» che venne poi
messa in atto negli anni successivi. Nel
2017 prese il via la piattaforma di cure
palliative con lo scopo di promuovere
ulteriormente la creazione di una rete
a livello nazionale. In autunno e stato
approvato il rapporto del consiglio fe-
derale dal titolo «Migliorare I'assisten-
za e le cure alle persone che si trovano
alla fine della loro vita» per continuare
a promuovere le cure palliative. In que-
sto rapporto viene comunicato chia-
ramente che bisogna poter garantire
le cure palliative a tutte le persone in
Svizzera. Vengono inoltre evidenziati
quali provvedimenti siano necessari e
suggerisce quali misure adottare.

A che punto ci troviamo pero ora dopo
dieci anni di strategia? In questa edi-
zione ci siamo posti la domanda di
come €& cambiato il panorama delle
cure palliative in Svizzera negli ultimi
dieci anni, di come questo abbia seg-
nato la nostra societa e a che punto si
trovi oggi. Vi aspettano sia degli inte-
ressanti spunti riguardanti lo sviluppo
avvenuto negli anni passati, che idee e
impulsi della direzione in cui potrebbe
continuare il viaggio in futuro.

Vi auguro una buona lettura — e un
buon e sereno Natale!

Cari saluti,

Eleonore Arrer,
membro del comitato di redazione



ZEHN JAHRE NATIONALE STRATEGIE

Ein guter Schub, der viel gebracht hat

Der im Berner Insel Spital wirkende Palliativmediziner Steffen Eychmiiller war 2010 zusammen mit Roland Kunz
Co-Prasident von palliative ch. Wie hat er die Nationale Strategie Palliative Care des Bundes erlebt? Und welches

Fazit zieht er?

palliative ch: Herr Dr. Eychmiiller, von wem ging vor zehn
Jahren die Initiative fiir die Nationale Strategie Palliative
Care aus?

Steffen Eychmiiller: Das geschah im Rahmen der Debatte
um die Sterbehilfe. Damals kamen wir in Kontakt mit der
Politik, die sich erkundigte, was es denn flr Alternativen
zur Sterbehilfe gebe. So begann die Kommunikation mit
dem BAG, und im Endeffekt war es dann Bundesrat Pascal
Couchepin selbst, der den Faden aufnahm und die Nationale
Strategie ins Leben rief.

Wurde die Strategie zusammen mit palliative ch
aufgegleist oder wurde sie lhnen vom BAG sozusagen
fixfertig serviert?

Das habe ich sehr kooperativ erlebt. palliative ch hatte als
eine der ersten europaischen Fachgesellschaften schon zu
Beginn der 2000er-Jahre Gas gegeben in Sachen Qualitats-
entwicklung, damals auf der Grundlage der Vorarbeiten in
Kanada. Deshalb waren wir bereits sehr gut aufgestellt und
wussten, welche Massnahmen insbesondere flr die Spezia-
lisierte Palliative Care notwendig waren. Auf der Grundlage
dieses breiten Wissens hat dann das BAG mit uns zusam-
men die Strategie entwickelt. Es gab daflr eine gemein-
same Plattform «Dialog Gesundheit» zwischen Bund und
Kantonen und dort haben wir unter Federfiihrung von Ju-
dith Binder, damals zustandig fur die Strategie im BAG, die
Leitlinien fur die Strategie erarbeitet.

War der Start der Nationalen Strategie aufseiten

von palliative ch mit Aufbruchstimmung verbunden?

Auf jeden Falll Wir hatten ja immer wieder versucht, Ge-
hor zu finden. Wir hatten zwar gewisse Kontakte zu den
Fachmedizinern und es gab das «Freiburger Manifest» von
2001, aber wahrend wir bei der Krebsliga viel Aufmerksam-
keit fanden und sie ein starker Promotor in Sachen Pallia-
tive Care wurde, war der Erfolg in der Fachwelt und auch
in der Bevolkerung eher gering. Insofern kam die Initiative
des BAG genau zum richtigen Zeitpunkt, aber das ist mei-
ne ganz personliche Sicht. Wie das andere Beteiligte sehen,
weiss ich nicht. Allerdings war man auf unserer Seite auch
etwas skeptisch, weil nun ein Amt eine Strategie fur die
Praxis aufgleiste. Doch da die Zusammenarbeit von Anfang
an auf Augenhdhe stattfand, entstand ein fruchtbares Mit-
einander.
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Urspriinglich sollte die Nationale Strategie ja nur von 2010
bis 2012 dauern. Warum wurde sie bis 2015 verldngert?

Zusammen mit Lea von Wartburg, die nach Judith Binder
im BAG flr Palliative Care zustandig ist, haben wir schnell
gemerkt, dass die kurze Zeit fir diese grosse Aufgabenviel-
falt gar nicht reicht. Papiere zu schreiben ist das Eine, aber
genauso wichtig war es, die Umsetzung auf der kantonalen
Ebene wenigstens ein bisschen ins Rollen zu bringen, um so
zu vermeiden, dass das Ganze als Papiertiger enden wirde.

Was ist Ihr ganz personliches Fazit zur Nationalen Strategie?
Flr das Ziel, Palliative Care mal in eine vordere Reihe in der
gesellschaftlichen Diskussion zu bringen, hat die Strategie
sehrviel gebracht. Das gilt sowohl fiir die Politik als auch die
Fachwelt sowie die Gesundheitsanbieter im weitesten Sin-
ne. Das war ein guter Schub, den es ohne die Strategie nicht
gegeben hatte. Und nur sie ermoglichte es, sehr breit auf
verschiedenen Ebenen — von der Information der Bevolke-
rung Uber die Qualitatsentwicklung bis hin zu den verschie-
denen Behandlungssettings inklusive Finanzierung — auf
Palliative Care aufmerksam zu machen.

Probleme sehe ich zwei, und das ist nun eine ganz person-
liche Wahrnehmung: Zum einen ist in der Schweiz die Qua-
litat der Betreuung am Lebensanfang absolut wichtig, und
sie darf daher auch ruhig etwas kosten, wahrend fiir den
Bereich des Lebensendes solche Forderungen kaum gestellt

Il

Steffen Eychmiiller




werden. Es gibt zwar die Diskussion um die Suizidbeihilfe,
doch die Qualitat und der Wert der Betreuung am Lebens-
ende sind weder in den Medien noch in der Bevolkerung ein
grosses Thema. Das liegt vielleicht auch daran, dass die Le-
bensfiihrung sehr individuell gestaltet und das Lebensende
als Privatsache gesehen wird. Politischer und gesellschaft-
licher Supportist deshalb immer noch schwierig, dabei ware
das Lebensende eigentlich ein Thema, bei dem man uber-
parteilich relativ schnell Konsens finden wirde, denke ich.

Zum andern ist nach wie vor die Finanzierung ungeklart, da-
ran hat auch die Nationale Strategie nur wenig geandert.
Das liegt wahrscheinlich daran, dass wir ein stark sektori-
siertes Gesundheitssystem mit unterschiedlichen Finanzie-
rungsquellen haben.

Meinen Sie also, es brauchte eine sektoreniibergreifende
Finanzierung, sowohl fiir den stationdren als auch
ambulanten Bereich und die Pflegeheime?

Genau. Aber es scheint sehr schwierig zu sein, das Be-
wusstsein dafiir zu fordern und neue Konstrukte zu finden.
Erschwerend kommt hinzu, dass die Umsetzung einer sol-
chen nationalen Regelung immer noch kantonal ware, was
zu einer im Vergleich mit anderen Landern sehr mihseligen
Kleinarbeit fuhrt. Da stelle ich mir schon die Frage, wieso
es eigentlich gelang, bei der Versorgung am Lebensanfang
flachendeckend ein hohes Qualitatslevel zu erreichen — wie
kriegen wir das auch am Lebensende hin, so dass es keine
Rolle mehr spielt, wo in der Schweiz ich sterbe?

Wie haben Sie die Zeit nach der Strategie erlebt? Ich

hatte den Eindruck, es gab bei palliative ch so eine Art
«Post-Strategie-Blues», weil man nun plétzlich nicht mehr
«everybody's darling» war.

Das habe ich genau gleich erlebt. Die Idee, dass man nach der
Strategie eine Plattform initiiert, war ja nichts Neues, eine
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solche Plattform gab es in Form des «Palliative Care Coun-
cil» schon vorher. Wenn man keine konkreten Mandate mit
geforderten Resultaten und Deadlines hat, kann man sich
zwar treffen wie auf einer Vollversammlung der WHO und
verabschiedet vielleicht ein Papier, aber mehr kommt dabei
haufig nicht heraus. Allerdings gibt es nun mit der Antwort
auf das Postulat des Standerats zum Thema Lebensende
eine Chance fir konkrete Aktivitaten. Deshalb ist es mir ein
grosses Anliegen, dass palliative ch wieder funktional wird
und sagt, dass es um Meilensteine gehen muss und man der
Politik gegentiber wieder fordernder auftritt. Oder dass man
sich beispielsweise auch anschaut, was wo gut lauft und ob
das nicht ein Vorbild fiir andere Kantone sein konnte.

Wie sehen Sie, zehn Jahre nach Beginn der Strategie,

die Situation in der Bevdlkerung?

Da hat sich glaube ich schon etwas getan. Palliative Care ist
nicht mehr so in der Schmuddelecke. Was halt immer noch
ein Problem zu sein scheint, ist der Name. Palliative Care hat
das Potenzial zur Antikorperbildung, viele Menschen graust
es davor. «Palliativ» ist besetzt mit «rien ne va plus», tbri-
gens auch in der Fachwelt. Das ware vielleicht anders, wenn
das Thema Lebensende einen gesellschaftlich héheren Stel-
lenwert hatte. Um das zu andern, braucht es aber auch die
Mitwirkung der Medizin. Sie muss bereit sein, die Weichen
so zu stellen, dass man sich auf das Schlechteste vorbereitet
und das Beste hofft. Wir brauchen einen Imagewechsel: Es
geht nicht nur um die letzten Tage, sondern um die ganze
letzte Phase am Lebensende als eine dusserst wertvolle Zeit.

Vielen Dank fiir das Gesprach!

Das Gesprich fiihrte Christian Ruch.
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DIX ANS DE STRATEGIE NATIONALE

Une bonne impulsion qui a beaucoup apporté

Steffen Eychmiiller, médecin palliatif travaillant a I'h6pital de I'ile a Berne, a été co-président de palliative ch en 2010
avec Roland Kunz. Comment a-t-il vécu la stratégie nationale de soins palliatifs de la Confédération? Et quelle conclu-

sion en tire-t-il?

palliative ch: Monsieur le Docteur Eychmiiller, qui a lancé

il y a dix ans l'initiative de la stratégie nationale des soins
palliatifs?

Steffen Eychmiiller: Cela s'est passé dans le cadre du
débat sur l'assistance au suicide. A ce moment-1a, nous
sommes entrés en contact avec des politiciens qui nous
ont demandé quelles étaient les alternatives a I'assistance
au suicide. C'est ainsi que la communication avec I'OFSP a
commencé, et c'est finalement le conseiller fédéral Pascal
Couchepin lui-méme qui a repris le fil et lancé la stratégie
nationale.

Cette stratégie a-t-elle été lancée en lien avec palliative ch,
ou vous a-t-elle été servie par I'OFSP, pour ainsi dire préte
a l'emploi?

Jai vécu cela de maniere tres coopérative. palliative ch a
été l'une des premieres sociétés européennes spécialisées
a appuyer sur le champignon en ce qui concerne le déve-
loppement de la qualité au début des années 2000, a ce
moment-la sur la base des travaux préliminaires au Cana-
da. C'est pourquoi nous étions déja tres bien positionnés et
savions quelles mesures étaient nécessaires, en particulier
pour les soins palliatifs spécialisés. Sur la base de ces vastes
connaissances, I'OFSP a ensuite travaillé avec nous a I'élabo-
ration de la stratégie. Il existait une plate-forme commune
«Dialogue Santé» entre la Confédération et les cantons, et
c'est la que nous avons élaboré les lignes directrices de la
stratégie sous la direction de Judith Binder, qui était alors
responsable de |a stratégie au sein de 'OFSP.

Le lancement de la stratégie nationale de la part de pallia-
tive ch a-t-il été associé a un climat d'optimisme?

Absolument! Nous avions essayé a maintes reprises de
nous faire entendre. Nous avions bien certains contacts
avec les médecins spécialistes et il y a eu le «Freiburger Ma-
nifest (manifeste de Fribourg)» de 2001, mais si nous avons
recueilli beaucoup d'attention de la Ligue contre le cancer et
qu'elle a été une instigatrice forte en matiére de soins pal-
liatifs, le succés dans le monde professionnel et aussi dans
la population a été plutdt faible. A cet égard, I'initiative de
I'OFSP est arrivée exactement au bon moment, mais c'est
mon point de vue trés personnel. Je ne sais pas comment
les autres participants le voient. Cependant, il y avait aussi
un peu de scepticisme de notre c6té, car un Office élaborait
maintenant une stratégie pour la pratique. Mais comme la
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collaboration s'est déroulée sur un pied d'égalité des le dé-
part, une coopération fructueuse a vu le jour.

A lorigine, la stratégie nationale ne devait durer que de
2010 a 2012. Pourquoi a-t-elle été prolongée jusqu'en 2015?
Avec Lea von Wartburg, qui, apres Judith Binder, est respon-
sable des soins palliatifs a I'OFSP, nous nous sommes rapi-
dement rendu compte que le peu de temps disponible ne
suffisait pas pour faire face a ce large éventail de taches.
Rédiger des documents est une chose, mais il était tout aus-
si important de faire avancer au moins un peu la mise en
ceuvre au niveau cantonal, pour éviter que le tout ne finisse
comme un tigre de papier.

Quelle est votre conclusion personnelle sur la stratégie
nationale?

La stratégie a fait beaucoup pour atteindre I'objectif de pla-
cer les soins palliatifs au premier plan de la discussion so-
ciale. Cela s'applique aussi bien a la politique et au monde
professionnel qu'aux prestataires de soins de santé au sens
le plus large. C'¢tait une bonne impulsion qui n'aurait pas
été possible sans la stratégie. Et elle seule a permis d'attirer
tres largement l'attention sur les soins palliatifs a différents
niveaux — de l'information de la population en passant par
le développement de la qualité jusqu'aux différents para-
metres de traitement, le financement inclus.

Je vois deux problemes, et c'est une perception tres per-
sonnelle: d'une part, la qualité des soins en début de vie est
absolument importante en Suisse, et cela peut donc colter
quelque chose, alors que de telles demandes sont rarement
faites pour le domaine de fin de vie. Bien qu'il y ait une dis-
cussion sur le suicide assisté, la qualité et la valeur des soins
en fin de vie ne sont pas un grand theme dans les médias ou
dans la population. Cela peut également étre di au fait que
le mode de vie est trés individuel et que la fin de Ia vie est
considérée comme une affaire privée. Le soutien politique
et social est donc encore difficile, et je pense que la fin de
vie serait en fait un sujet sur lequel un consensus apolitique
pourrait étre trouvé relativement rapidement.

D'autre part, le financement n'est toujours pas clair, et la
stratégie nationale a changé peu de choses a cet égard. C'est
probablement parce que nous avons un systeme de santé
fortement sectorisé avec différentes sources de financement.



Pensez-vous donc qu'il faudrait un financement inter-
sectoriel, tant pour le secteur des soins stationnaires

et ambulatoires que pour les maisons de soins?
Exactement. Mais il semble tres difficile de sensibiliser et de
trouver de nouvelles constructions pour cela. Pour aggraver
les choses, la mise en ceuvre d'une telle réglementation na-
tionale serait encore cantonale, ce qui conduirait a un tra-
vail méticuleux tres laborieux en comparaison avec d'autres
pays. Je me demande donc pourquoi il a été en fait possible
d'atteindre un niveau élevé de qualité des soins en début de
vie au niveau national — comment y parvenir également en
fin de vie pour que I'endroit ou je meurs en Suisse n‘ait plus
d'importance?

Comment avez-vous vécu la période qui a suivi la stratégie?
J'avais lI'impression qu'il y avait une sorte de «blues
post-stratégique» a palliative ch, parce que soudain on
n'était plus «le chouchou de tout le monde».

Jaivécu cela exactement de la méme maniere. L'idée de lan-
cer une plate-forme aprés la stratégie n'était pas nouvelle;
une telle plate-forme existait auparavant sous la forme du
«Palliative Care Council». Si on n'a pas de mandats concrets
avec des résultats demandés et des délais requis, on peut
se réunir comme lors d>une assemblée pléniere de 'OMS et
peut-étre adopter un document, mais souvent il n'en res-
sort pas davantage. Cependant, avec la réponse au postu-
lat du Conseil des Etats sur le theme de la fin de vie, il y a
maintenant une chance pour des activités concréetes. C'est
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pourquoi il est trées important pour moi que palliatif ch re-
devienne fonctionnel et dise qu'il doit s'agir de jalons et que
I'on doit étre a nouveau plus exigeants envers la politique.
Ou, par exemple, que I'on examine aussi ce qui va bien dans
quelle région et si cela pourrait servir de modeéle a d'autres
cantons.

Dix ans aprés le début de la stratégie, comment voyez-
vous la situation dans la population?

Je pense que quelque chose s'y est déja produit. Les soins pal-
liatifs ne sont plus tellement au fond d'un coin sale. Ce qui
semble toujours étre un probleme, c'est le nom. Les soins pal-
liatifs ont le potentiel de produire des anticorps, et de nom-
breuses personnes le redoutent. «Palliatif» porte la conno-
tation «rien ne va plus», d'ailleurs, également dans le monde
professionnel. Ce serait peut-étre différent si le theme de la
fin de vie avait un statut social plus élevé. Pour changer cela,
cependant, il faut également le concours de la médecine. Elle
doit étre préte a fixer le cap de maniere a ce que les gens se
préparent au pire et esperent le meilleur. Nous avons besoin
d'un changement d'image: il ne s'agit pas seulement des der-
niers jours, mais de toute la derniere phase de la fin de vie
comme un temps extrémement précieux.

Merci beaucoup pour cet entretien!

L'interview a été menée par Christian Ruch.
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DIECI ANNI DI STRATEGIA NAZIONALE

Una buona spinta che ha dato i suoi frutti

Steffen Eychmiiller, medico palliativo presso I'Insel Spital di Berna, nel 2010 é stato co-presidente insieme a Roland
Kunz di palliative ch. Come é stata la sua esperienza con la strategia nazionale di cure palliative della confederazione?

E a quali conclusioni é giunto?

palliative ch: Signor Dr. Eychmiiller, da chi é scaturita

dieci anni fa l'iniziativa per la strategia nazionale di cure
palliative?

Steffen Eychmiiller: E successo nel contesto del dibattito
sul suicidio assistito. All'epoca eravamo in contatto con la
politica che si chiedeva quali fossero le alternative all'euta-
nasia. Cosi comincio la comunicazione con I'UFSP e alla fine
fu il consigliere federale Pascal Couchpin stesso che riprese
il discorso lanciando poi la strategia nazionale.

La strategia venne definita insieme a palliative ch o vi
venne quasi presentata gia pronta dall'UFSP?

La mia esperienza e stata di grande cooperazione. pallia-
tive ch ¢ stata una delle prime associazioni specializzate
europee ad aver fatto molta strada nel campo dello svi-
luppo della qualita gia all'inizio degli anni 2000, basandosi
all'epoca sui lavori preliminari effettuati in Canada. Per
cui eravamo ben preparati e sapevamo quali misure era-
no necessarie, specialmente per le cure palliative specia-
lizzate. Sulle basi di queste ampie conoscenze I'UFSP ha
poi sviluppato la strategia insieme a noi. A questo scopo
era stata creata una piattaforma comune «Dialog Gesun-
dheit» («Dialogo salute») tra la confederazione e i cantoni
e li, sotto la guida di Judith Binder, all'epoca responsabile
per la strategia nell'UFSP, abbiamo elaborato le linee guida
per la strategia.

Il lancio della strategia nazionale é stato accolto con eufo-
ria da parte di palliative ch?

Certamente! Avevamo sempre cercato di farci ascoltare.
Nonostante avessimo determinati contatti con i medici
specializzati e ci fosse il «manifesto di Friborgo» del 2001,
se da una parte avevamo suscitato I'attenzione della lega
contro il cancro che divento un importante promotore nel-
le questioni di cure palliative, dall'altra il successo presso
la comunita medica e anche tra la popolazione era ridotto.
Pertanto l'iniziativa dell'UFSP arrivava proprio al momen-
to giusto, ma questa & la mia personale opinione. Non
so come le altre persone coinvolte la pensino a riguardo.
Tuttavia c'era anche un po' di scetticismo da parte nostra,
poiché un ufficio stava pianificando una strategia per la
pratica. La collaborazione avvenne pero fin dall'inizio su un
piano di parita, creando cosi una cooperazione fruttuosa.
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Inizialmente la strategia avrebbe dovuto durare solo dal
2010 al 2012. Come mai venne prolungata fino al 2015?
Inisieme a Lea von Wartburg, che ha sostituito Judith Binder
come responsabile nell'UFSP per le cure palliative, ci siamo
subito accorti che questo breve lasso di tempo non sarebbe
stato sufficiente per I'ampia molteplicita di compiti. Scrive-
re documenti & una cosa, ma era altrettanto importante an-
che almeno mettere un po' in moto la realizzazione a livello
cantonale per evitare che il tutto finisse per essere un mero
esercizio accademico.

Quali sono le sue conclusioni personali sulla strategia
nazionale?

Per quel che riguarda 'obiettivo di portare le cure palliative
in primo piano nella discussione sociale, la strategia & servi-
ta a molto. Questo vale sia per la politica che per la comu-
nita medica e gli operatori sanitari nel senso pit ampio del
termine. C'e stata una bella spinta, che senza la strategia
non si sarebbe verificata. E solo grazie ad essa e stato pos-
sibile richiamare I'attenzione sulle cure palliative in modo
ampio e su diversi livelli — dall'informazione della popolazio-
ne, allo sviluppo della qualita fino alle diverse impostazioni
di trattamento, incluso il finanziamento.

Vedo perd ancora due problemi, e questa e la mia percezio-
ne puramente personale: principalmente il fatto che in Sviz-
zera la qualita dell'assistenza all'inizio della vita sia estre-
mamente importante, e pud quindi tranquillamente anche
avere un suo costo, mentre per tutto quello che riguarda
il termine della vita, difficilmente vengono fatte richieste
analoghe. Nonostante esista una discussione riguardante
I'aiuto al suicidio, la qualita e il valore dell'assistenza al ter-
mine della vita non sono temi molto trattati né dai media
né nella popolazione. Forse cio € dovuto al fatto che la vita
viene gestita in modo molto individuale e quindi la fine del-
la vita viene considerata come una cosa privata. Il supporto
politico e sociale sono quindi ancora molto difficili, eppure
il termine della vita dovrebbe essere di per sé un tema che
a mio parere troverebbe in modo relativamente rapido un
consenso tra i diversi partiti.

In secondo luogo il finanziamento non € ancora stato chia-
rito, a questo proposito la strategia nazionale € riuscita a far
cambiare poco le cose. Questo & probabilmente dovuto al



fatto che abbiamo un sistema sanitario diviso in molti set-
tori e ognuno con una fonte finanziaria diversa.

Pensa quindi che avriemmo bisogno di un sistema di finan-
ziamento trasversale valido sia per il settore stazionario
che ambulante e per le case di cura?

Esatto. Ma sembra essere molto difficile riuscire a sti-
molare una consapevolezza in tal senso e trovare nuove
strutture. A questo si aggiunge I'ulteriore difficolta che la
realizzazione di un regolamento nazionale di questo tipo
sarebbe ancora una questione cantonale, rendendo il la-
voro ancora piu arduo e faticoso se paragonato ad altre
nazioni. Effettivamente mi chiedo come siamo potuti riu-
scire a raggiungere un'alta qualita su tutto il territorio per
I'assistenza all'inizio della vita — come possiamo riuscire ad
ottenere la stessa cosa per il termine della vita, in modo
che non abbia pit importanza in quale luogo della Svizzera
io muoia?

Come ha vissuto il periodo dopo la strategia? lo ho avuto
I'impressione che in palliative ch regnasse una specie di
«depressione post strategia», poiché improvvisamente
non si era piu «everybody's darling».

Ancheio ho avuto esattamente la stessa impressione. L'idea
di avviare una piattaforma dopo la strategia non era nulla
di nuovo, anche prima esisteva una piattaforma simile sot-
to forma di «Palliative Care Council». Se non si hanno degli
incarichi concreti con richieste di risultati e scadenze, ci si
puo certamente incontrare come all'assemblea generale del
WHO e approvare forse un documento, ma spesso non salta

fuori molto di piu. Tuttavia ora con la risposta del consiglio
degli stati al postulato sul tema del termine della vita do-
vrebbero esserci piu attivita concrete. Percio mi sta molto a
cuore che palliative ch torni ad essere funzionale e che dica
che e necessario porre delle pietre miliari e presentarsi di
nuovo con delle richieste alla politica. Oppure ad esempio
che ci si guardi attorno per vedere cosa funziona bene e
dove, e poter eventualmente usarlo come modello per altri
cantoni.

Come considera la situazione nella popolazione dieci anni
dopo l'inizio della strategia?

Penso che e gia cambiato qualcosa. Le cure palliative non
sono piu relegate in un angolo. Cio che sembra essere an-
cora un problema & il nome. Le cure palliative pare abbia-
no il potenziale di creare anticorpi, a molte persone fanno
venire i brividi. «Palliativo» viene associato con «rien ne va
plus», tra I'altro anche nella comunita medica. Le cose sa-
rebbero forse diverse se la tematica del termine della vita
avesse una rilevanza maggiore nella societa. Per ottenere
un cambiamento € necessario che ci sia anche la collabo-
razione della medicina. Deve essere disposta a preparare il
terreno affinché si sia pronti al peggio e si speri per il me-
glio. Abbiamo bisogno di un cambio di immagine: non si
tratta solo degli ultimi giorni, ma di tutta l'ultima fase al
termine della vita che deve venir percepita come un tempo
prezioso.

Grazie mille per l'intervista!

L'intervista é stata condotta da Christian Ruch.

«Le cure palliative mettono le persone
gravemente malate e i loro bisogni

al centro del trattamento. Come
politico e medico, m'impegno
personalmente affinché le cure
palliative diventino sempre piQ

importanti e maggiormente

conosciute in Svizzera.»
Maring Cangbibio Guscert

Condigliera agh Seati
Presidente palliative ch

o’
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DIX ANS DE STRATEGIE NATIONALE

Dix ans de stratégie nationale soins palliatifs:

un jeu des échelles
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Connaissez-vous le jeu des échelles?

Le départ et l'arrivée sont clairement définis; en route, vous
rencontrez des opportunités qui vous propulsent en avant
et, en méme temps, des obstacles qui vous font reculer net.
Vous ne savez jamais en avance sur quelle case vous allez
tomber. Vous ne savez pas non plus pour combien de temps
vous y resterez éventuellement immobile. Vous devez dé-
velopper la persévérance, le lacher prise et I'acceptation de
l'impuissance ainsi que la patience pour «tenir bon» sans
jamais perdre en vue l'arrivée.

Jai l'impression d'avoir participé durant quelques années
a un «jeu des échelles» sur un arriere fond tres sérieux qui
avait l'objectif principal:

«La Confédération, les cantons et les acteurs principaux in-
tégrent les soins palliatifs dans le domaine de la santé et dans
d'autre domaines. En Suisse, toutes personnes gravement ma-
lades et mourantes bénéficient ainsi de soins palliatifs adap-
tés a leurs conditions et d'une meilleure qualité de vie» (Straté-
gie nationale en matiére de soins palliatifs 2010—2012, p. 55)

Innombrables personnes ont ceuvré sans relache durant
des années pour initier le «Start» de la stratégie; sans leurs
énormes efforts, les activités de sensibilisation et de reven-
dications et, surtout, leurs persévérances, nous n'aurons
pas pu féter le départ de la stratégie nationale. J'admets
que j'ai célébré cette annonce par M. Couchepin, durant
le congres de 2008 a Bienne, comme une victoire absolue.
J'avais naivement I'idée que la «chose» était gagnée.

Jai vite compris que c'était une fausse idée. Définir au
niveau national les soins palliatifs et ensuite rédiger les
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documents y relatifs étaient laborieux; les soins palliatifs
spécialisés étaient plus aisés a décrire qu'ensuite clarifier ce
que sont les soins palliatifs généraux. Malgré toutes les dif-
ficultés, ces étapes de la stratégie étaient facilitées par une
bonne collaboration et une confiance mutuelle entre les
acteurs. Au départ, les premiéres cases se franchissaient
de ce fait relativement facilement, mais étaient néanmoins
tres chronophages. Cependant, ces documents étaient —et
le sont encore aujourd'hui — indispensables pour la pour-
suite du développement des soins palliatifs en Suisse. Ils
ont créé un socle de communication commun entre les
acteurs.

Rétrospectivement, jidentifie quelques cases difficilement
a franchir voir infranchissables et ceci encore aujourd'hui.
Une case qui perturbe et freine presque tous les efforts
s'appelle «financement». Qu'il s'agit de la clarification de
la rémunération supplémentaire des soins palliatifs aupres
des patients et résidents, du financement des structures
de soins palliatifs, la rétribution des groupes de travail ou
une indemnité aux acteurs bénévoles, promoteurs de la
stratégie régionale, cantonale et nationale et en regle gé-
nérale des professionnels actifs dans le terrain, — et j'en ou-
blie certainement encore des domaines —, je percois partout
des blocages. Avec la crise sanitaire actuelle, j'observe des
restrictions budgétaires qui précarisent davantage I'implé-
mentation des soins palliatifs et qui peuvent méme mettre
en péril certains acquis. J'avoue d'étre inquiete.

Une autre case s'appelle «mise en ceuvre de la stratégie».
Limplémentation des mesures proposées était et reste au-
jourd'hui encore sous la responsabilité de chaque canton.
Le fédéralisme fait partie de notre organisation politique
et je le respecte. Il permet une évaluation de I'état actuel
dans chaque canton en tenant compte des acquis et la mise
en ceuvre par étape selon les besoins et les possibilités.
Néanmoins, j'ai constaté durant la stratégie —et je 'observe
actuellement — une incompréhension accroissant face aux
différences régionales et une certaine susceptibilité des
acteurs a cause de la diversité dans les cantons. Et je fais
volontairement abstraction de la complication supplémen-
taire du «Roschtigraben». C'est un chapitre en soi qui n'est
pas forcément lié a la stratégie.

Une 3eme case s'appelle «sensibilisation en soins palliatifs».
Qu'il s'agit de l'information a la population sur l'objectif
des soins palliatifs ou de la formation pré- et post grade
des professionnels de la santé et du social, j'ai bon espoir
que cette case est franchissable. Néanmoins, je pense que
«|'échelle du jeu» nous fera régulierement reculer. La case



«sensibilisation» sera chronophage et demandera un effort
continue et répétitif.

Durant la stratégie, il y a eu des «Leiterli» qui ont propulsées
I'attention et I'intérét des soins palliatifs. Il s'agit entre autre
du programme national de recherche «Fin de vie» (PNR 67).
Les résultats et conclusions ont a fur et a mesure contribuer
a une meilleure compréhension des soins palliatifs et ont
démontré son importance et son utilité dans les années a
venir. Les recherches ont en méme temps démontré que
notre modéle de soins fragmenté butte a des limites.

Nous voyons aujourd'hui des efforts pour le développement
des collaborations transversales et interprofessionnelles en
incluant le patient comme partenaire dans I'équipe de soins,
une des valeurs centrales des soins palliatifs. (ASSM; une
charte pour la «collaboration entre les professionnels de la
santé»; ASSM; Directives médico-éthiques; «Attitude face a
la fin de vie et a la mort»; OFSP; «Soins coordonnées, prévoir,
partager, agir. Avec le patient»). Un grand effort est actuelle-
ment en cours pour trouver des solutions pour une meilleure
transmission des informations entre les professionnels de la
santé et du social au-dela des diverses structures de soins.

Les directives anticipées et «Advance Care Planning» sont
devenues des themes discutés dans les médias. Le nombre
de livres autour de I'expérience douloureuse et le vécu d'une
maladie incurable est en constante augmentation. La souf-
france et la mort ne sont plus un théme absolument intou-
chable dans la société. Il n'est plus impensable de parler de
soins palliatifs dans les journaux et a la télévision. Je me
souviens la grande déception des organisateurs en 2008 au
congres nationale a Bienne, quand, malgré la présence d'un
conseiller fédéral et I'annonce d'une stratégie nationale in-
novatrice en faveur des soins palliatifs, aucun journaliste
était présent a la conférence de presse. La thématique était,
selon l'explication d'un journaliste a I'€poque, pas assez
«sexy» pour les médias.

LOFSP et la CDS, conscients que l'objectif principal de la
stratégie n'était pas atteint en 2015 et que les efforts de-
vaient continuer, ont initié une «Plateforme nationale en
soins palliatifs». Cet acte a démontré que le theme a pris de
I'ampleur dans I'agenda politique.

Dix ans de stratégie nationale; ou en sommes-nous? J'émets
I'nypothese que nous ne sommes pas encore a la case «Ar-
rivée» sur le jeu des échelles. J'observe de loin la poursuite
du jeu, consciente que je ne suis plus assez informée pour
en juger.

Apres dix années de travail dans le comité national de pal-
liative ch dont, en parallele, six ans au sein du comité de la
stratégie nationale, je me suis retirée de toutes activités as-
sociatives.

J'y pense avec nostalgie et gratitude et, en méme temps,
avec satisfaction que cette phase intense et laborieuse est
terminée. Je suis reconnaissante que d'autres acteurs pour-
suivent le chemin, comme d'autres I'ont préparé avant moi.

Sonja Flotron

Sonja Flotron

Infirmiere-consultante

Equipe Mobile en Soins Palliatifs
BEJUNE

Ancienne présidente de palliative ch

sonja.flotron@emsp-bejune.ch
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ZEHN JAHRE NATIONALE STRATEGIE

Zehn Jahre nationale Strategie Palliative Care:
ein «Leiterlispiel» (Zusammenfassung)

Kennen Sie das «Leiterlispiel»? Anfang und Ende sind klar
definiert; unterwegs bieten sich Ihnen Gelegenheiten,
schneller voranzukommen, und gleichzeitig erwarten Sie
Hindernisse, die Sie zurlickwerfen. Sie mussen sich in Be-
harrlichkeit und im Loslassen ben und Ohnmacht akzep-
tieren sowie Geduld aufbringen, um durchzuhalten, ohne
jemals das Ziel aus den Augen zu verlieren. Ich habe das
Gefuhl, einige Jahre an einem «Leiterlispiel» teilgenommen
zu haben, und das vor einem sehr ernsten Hintergrund mit
folgendem Hauptziel:

«Bund und Kantone verankern Palliative Care gemeinsam
mit den wichtigsten Akteuren im Gesundheitswesen und
in anderen Bereichen. Alle schwerkranken und sterbenden
Menschen in der Schweiz erhalten damit ihrer Situation an-
gepasste Palliative Care, und ihre Lebensqualitat wird ver-
bessert.» (Nationale Strategie Palliative Care 2010—2012,
S.55)

Ich gebe zu, dass ich die Anklindigung von Herrn Couchepin
am Kongress 2008 in Biel als einen absoluten Sieg gefeiert
habe. Ich unterlag dem naiven Glauben, dass die «Sache»
gewonnen sei. Ich habe schnell verstanden, dass das ein Irr-
glaube war. Es war mihsam, die Ziele im Bereich Palliative
Care auf nationaler Ebene festzulegen und dann die da-
zugehorigen Dokumente zu verfassen; es war leichter, die
Spezialisierte Palliative Care zu beschreiben, als spater zu
klaren, was Palliative Care im Allgemeinen ist. Trotz aller
Schwierigkeiten wurden diese Etappen der Strategie durch
eine gute Zusammenarbeit und gegenseitiges Vertrauen
zwischen den Akteuren erleichtert.

Im Ruckblick schaue ich auf einige schwer tUberwindbare,
ja unlberwindbare Hindernisse zurtick, und sie sind bis
heute da. Ein Hindernis, das fast alle Bemihungen stort
und bremst, nennt sich «Finanzierung». In der aktuellen
Gesundheitskrise beobachte ich Haushaltskirzungen, die
die Umsetzung der Palliative Care weiter erschweren und
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bestimmte Errungenschaften sogar gefahrden kénnen. Ich
gebe zu, dass mich das beunruhigt.

Ein anderes Hindernis nennt sich «Umsetzung der Strate-
gie». Die Umsetzung der vorgeschlagenen Massnahmen
stand und steht heute noch in der Verantwortung jedes
Kantons. Der Foderalismus ist Teil unserer politischen Or-
ganisation, und ich respektiere ihn. Ich habe jedoch seit
Bestehen der Strategie ein wachsendes Unverstandnis ge-
genlber den regionalen Unterschiede konstatiert — und
beobachte das auch zurzeit — sowie eine gewisse Empfind-
lichkeit der Akteure aufgrund der Vielfalt in den Kantonen.

Ein drittes Hindernis nennt sich «Sensibilisierung fur die Pal-
liative Care». Ich bin davon lberzeugt, dass dieses Hindernis
Uberwindbar ist—unabhangig davon, ob es um die Informa-
tion der Bevolkerung Uber die Ziele der Palliative Care geht
oder um die Aus- und Weiterbildung von Fachpersonen der
Gesundheits- und Sozialberufe. Ich glaube jedoch, dass die
«Hindernisse im Spiel» uns regelmassig zurtickwerfen wer-
den. Das Hindernis «Sensibilisierung» ist zeitaufwendig und
erfordert stete und wiederholte Bemiihungen.

Zehn Jahre nationale Strategie Palliative Care — wo stehen
wir heute? Ich wage die Hypothese, dass wir noch nicht im
Feld «Ziel» des «Leiterlispiels» angekommen sind. Ich beob-
achte aus der Ferne den Fortgang des Spiels —im Bewusst-
sein, dass ich nicht mehr ausreichend informiert bin, um da-
riber zu urteilen. Nach zehn Jahren Tatigkeit im Vorstand
von palliative ch, darunter sechs Jahre im Vorstand der Nati-
onalen Strategie, habe ich mich von allen Vereinstatigkeiten
zurtickgezogen. Ich denke mit Nostalgie und Dankbarkeit an
die Zeit und gleichzeitig mit Zufriedenheit, dass diese inten-
sive und muhevolle Phase nun vorlber ist. Ich bin dankbar
dafir, dass andere Akteure den Weg fortsetzen, so wie ihn
andere vor mir bereitet haben.

Sonja Flotron



DIECI ANNI DI STRATEGIA NAZIONALE

Dieci anni di strategia nazionale in materia di cure
palliative: un gioco di scale (Riassunto)

Conoscete il gioco delle scale? La partenza e il traguardo
sono chiari, ma il percorso cela sia opportunita che fanno
avanzare sia ostacoli che fanno indietreggiare bruscamen-
te. | giocatori devono dimostrare perseveranza, capacita di
desistere, accettazione degli insuccessi e pazienza per tene-
re duro senza mai perdere di vista l'obiettivo. Ho I'impressio-
ne di aver partecipato a un gioco delle scale molto serio per
qualche anno. Il principale obiettivo:

«Confederazione e Cantoni, assieme agli attori principali,
integrano le cure palliative nel sistema sanitario e in altri
settori. In Svizzera, tutte le persone gravemente malate e
in fin di vita ricevono cosi cure palliative adeguate alle loro
condizioni e godono di una migliore qualita di vita» (Strate-
gia nazionale in materia di cure palliative 2010-2012, p.9).

Ammetto di aver vissuto come una grande vittoria que-
sto annuncio pronunciato dal signor Couchepin durante il
Congresso di Bienne nel 2008. Ingenuamente pensavo che
la battaglia fosse ormai vinta. Invece, ho capito ben presto
che mi sbagliavo. Definire le cure palliative a livello nazio-
nale e in seguito redigere i relativi documenti & stato un
lavoro complesso; in particolare, ammetto che ¢ stato piu
facile descrivere le cure palliative specializzate che trovare
una definizione generale di «cure palliative». Nonostante
le difficolta, hanno giovato in queste fasi della strategia la
buona collaborazione e la fiducia reciproca tra gli attori.

Con il senno di poi, individuo oggi ancora alcune caselle dif-
ficili da superare, se non addirittura insormontabili. Una ca-
sella che destabilizza e mette un freno a qualsiasi iniziativa
¢ quella del «finanziamento». L'attuale emergenza sanitaria
ha causato restrizioni di bilancio che rendono piu precaria
I'attuazione delle cure palliative e che, addirittura, rischiano

diinficiare i risultati raggiunti. Confesso tutta la mia preoc
cupazione.

Un'altra casella si chiama «attuazione della strategia». L'im-
plementazione delle misure proposte era ed € ancora com-
petenza dei singoli Cantoni. Il federalismo fa parte della no-
stra organizzazione politica e lo rispetto. Tuttavia, nel corso
della strategia ho notato, e noto ancora oggi, una mancanza
di comprensione crescente delle differenze regionali oltre a
una certa suscettibilita degli attori rispetto alle diversita
presenti nei Cantoni.

Una terza casella si chiama «sensibilizzazione alle cure
palliative». Che si tratti di informazioni fornite alla popola-
zione sullo scopo delle cure palliative o di formazione pre
e post-laurea per i professionisti della salute e del sociale,
confido che questa casella possa essere superata senza
troppe difficolta. Tuttavia, penso anche che le scale del gio-
cocifaranno puntualmente retrocedere: |'aspetto della sen-
sibilizzazione richiede tempo e impegno continuo.

Dieci anni di strategia nazionale: a che punto siamo? Eviden-
temente non siamo ancora giunti al traguardo nel nostro gio-
co delle scale. Consapevole di non essere piu sufficientemen-
te informata per giudicare, osservero a distanza il prosieguo
della partita. Dopo dieci anni di lavoro nel comitato nazionale
di palliative ch e contemporaneamente sei anni nel comitato
della strategia nazionale, mi sono ritirata da tutte le attivita
associative. Provo nostalgia e gratitudine e, allo stesso tem-
po, sono felice che questa fase intensa e laboriosa sia termi-
nata. Ringrazio di cuore tutti coloro che proseguiranno que-
sto cammino, preparato da altri gia prima di me.

Sonja Flotron
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ZEHN JAHRE NATIONALE STRATEGIE

Haben wir den gesunden Menschenverstand
schon in die Schulmedizin zuriickgebracht?

Der personliche Eindruck einer Pflegefachfrau
zehn Jahre nach Beginn der Nationalen Strategie

Im Jahr 2000 ging ich nach Amerika, weil ich nach meinen
Diplomen in IPS und Anasthesie den starken Eindruck hatte,
mir fehlt hier etwas in der menschlichen Betreuung. Als ich
mich im Jahr 2000 in der Schweizer Gesundheitsversorgung
umschaute, war da noch quasi nichts, was meinem Bedrfnis
einer ganzheitlichen Betreuung entsprach. Also lernte ich
bei Joan Halifax Spiritual Care, blieb im Zen hangen und
unterrichtete auf Anfrage des Ablegers der Palliative Care
Association in Los Angeles dann selber Kurse.

Bis ich 2010 zurtickkam, hatte der Wind gedreht. Die Pallia-
tivstation in Affoltern am Albis wurde gerade er6ffnet und
unter der Leitung von Roland Kunz durfte ich dort Fuss fas-
sen. Es herrschte Pioniergeist, Visionen wurden umgesetzt.
Der Staat schien zu verstehen, dass wiirdiges Sterben seine
Rolle in unserer Gesellschaft braucht. Die Nationale Strate-
gie half, auch die finanziellen Ressourcen zur Verfugung zu
haben, die es fiir solch eine neue Idee brauchte.

Was fiir mich als High-Tech-Nurse mit sieben Jahre Seelsor-
gerinnenausbildung im Zen diese Zeit ausmachte, fasste
Steffen Eychmiller fir mich in einem Satz zusammen: «Die
Palliative Care ist die Riickkehr des gesunden Menschenver-
standes in die Schulmedizin.» Dieser gesunde Menschen-
verstand bestand und besteht fir mich darin, dass wir
weniger gefangen sind in Reputationen, Hierarchien und
medizinischem Konsumterrorismus, sondern den leidenden
Menschen und seine Angehorigen in das Zentrum stellen
und unser Handeln, Wissen und Dasein auf diese Menschen
ausrichten, ihnen beistehen und die letzte Phase ihres Le-
bens mit ihnen durchstehen. Wir wollten uns damals auch
unabhangig machen und nicht als der verlangerte Arm der
Onkologen fungieren, mit ab und zu Krankheitsbildern aus
anderen Fakultdten. Nein, wir wollten zeigen, dass es anders
geht als mit teuren, unnitzen Verfahren, in die Menschen
hineinmanipuliert werden, obwohl es nur noch sekundar
um ihr Wohl ging. Wir wollten wissen, wer sie sind, wie es
ihnen geht und was sie sich fur ihr Lebensende wiinschen.
Wir wollten dem Ende ihrer Lebensgeschichte einen Rah-
men geben, der zu ihrem restlichen Leben passte. Wir woll-
ten uns unserer eigenen Verganglichkeit stellen, um mehr
Mitgefunhl fiir jene zu entwickeln, die wir tagtaglich betreu-
en. In den Ausbildungen wollten wir den Medizinern und
Pflegenden nahebringen, das Thema Tod und Sterben zu
enttabuisieren und einfiihlsam darliber kommunizieren zu
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lernen. Wir wollten fachlich ein Topniveau bieten, welches
nicht nur den Korper, sondern auch den Geist, die Seele und
das Sozio-Finanzielle beinhaltete. Wir haben rebelliert ge-
gen eingesessene Fakultaten, wollten ihnen beweisen, dass
sich Schulmedizin und Menschlichkeit nicht ausschliessen.
Das war der Herzgeist, der Uber der Bewegung schwebte
und uns inspirierte.

Es sind wohl die wenigstens Visionen der Grindungsmutter
und -vater je vollumfanglich umgesetzt worden. Doch ist es
fur mein Leben zumindest wertvoll, mich ab und an zu ih-
nen umzudrehen, um abzugleichen, was war, was ist und
wohin wir in der Zukunft wollen.

Wo sehe ich mich heute im Vergleich, wenn das oben be-
schriebene fur mich den Griindungsgeist darstellte?

An frustrierten Tagen erscheint es mir, als ob wir uns kom-
plett in das etablierte schulmedizinische System integriert
haben und uns kaum noch davon unterscheiden. Sicherlich
ist dies teilweise dem geschuldet, dass wir durch die Poli-
tik finanziell auf unsere eigenen Beine geworfen wurden,
aber das alleine ist keine Rechtfertigung. Wenn ich heute
auf Kongresse gehe, kommt es mir so vor, als ob es immer
noch dieselben Menschen sind — nur alle zehn Jahre alter,
viele mittlerweile pensioniert oder kurz davor. Es gibt Titel
und Zertifizierungen, von denen viele Akteure anzweifeln, ob
diese noch irgendwas mit den Visionen von vor zehn Jahren
zu tun haben. Es erscheint schon fast zwanghaft, selbst in
der Pflege die Qualitat einer Institution daran zu messen, wie
viele Master in den Teams vertreten sind — ein Phdnomen,
das wir Pflegenden offenbar von unseren medizinischen
Kolleg*innen abgeschaut haben. Wir haben tausend Tools,
anhand derer wir beweisen wollen, dass wir unserer Vision
der ganzheitlichen Betreuung gerecht werden. Aber mit je-
dem Titel und jedem Tool scheint es uns mehr um uns als Be-
wegung zu gehen, als um die Lebensgeschichte der Patienten
und ihrer Angehorigen. Damit werden alle diese Bemuhun-
gen eine Geschichte liber uns, die uns von der Geschichte der
Betroffenen trennt. Die eigene Verganglichkeit anzuschauen
steht daflirimmer noch nicht auf dem Lehrplan.

Nun kann man gerne die Bundespolitik oder die Versiche-
rungen dafir verantwortlich machen, aber wenn selbst un-
ser eigener Verband durch die Zertifizierungsvorgaben uns



immer mehr in eine Richtung drangt, wo der normale Men-
schenverstand versagt, dann gilt das nicht als Entschuldi-
gung. Wenn es so weit ist, dass Pflegende an Titeln gemes-
sen werden, obwohl sie noch nie am Bett eines Patienten
standen, der eine Spezialisierte Palliative Care benotigt,
dann sind wir meilenweit von unserer Griindungsidee ent-
fernt —abgesehen davon, dass der Pflegekraftemangel sich
schneller verbreitet als Covid-19 und wir uns damit selbst
den Teppich unter den Fussen entreissen. Wo ist die nachs-
te Generation, die am Bett stehen will, um mit Menschlich-
keit und gesundem Menschenverstand jene ins Zentrum zu
stellen, denen wir es versprochen haben, den Patienten und
ihren Angehorigen? Haben wir uns einwickeln lassen in die
Dynamiken des schulmedizinischen Establishments? Herz-
lichen Glickwunsch, zehn Jahre nach der Lancierung der
Nationalen Strategie. Das sind meine dusteren Gedanken,
wenn ich zurlckblicke.

Wenn ich gute Tage habe, sehe ich, wie viele Menschen ich
in den letzten zehn Jahren kennenlernen durfte, die den
Fokus noch nicht verloren haben. Solche, die sich noch fir
die Lebensgeschichte der Menschen interessieren, die sich
Uber schulmedizinische Fakten und Methoden hinaus in
geistiger, spiritueller und sozialer Kompetenz weiterbilden.
Profis, die die Menschen, die sie betreuen, auch als Lehren-
de fir ihr eigenes Leben und Sterben sehen. Diese Profis
kommen aus allen Bereichen und sind in allen Professionen
vertreten, viele davon darf ich mittlerweile Freundin oder
Freund nennen. Meine professionelle Nische habe ich in den
mobilen spezialisierten Teams gefunden, wo wir Menschen
in ihrem eigenen, jeweils sehr individuellen Zuhause ken-
nenlernen konnen, einem Umfeld, wo es so viel einfacher
ist, Zugang zur Geschichte eines Menschen zu erhalten. Wo
es natlrlich anmutet aufzugleisen, wie die verbleibende Le-
benserwartung in diese Lebensgeschichte integriert und zu
Ende gelebt werden kann und darf. Wenn ich in einer Ins-
titution arbeiten darf, die den Fokus noch immer auf dem
Herzgeist der Pionierjahre hat, dann ziehe ich jeden Arbeits-
tag von Herzen los und bringe all mein Fachwissen und mei-
ne Menschlichkeit zu jenen, die es brauchen und verdient
haben.

Zurlick zur Anfangsfrage, ob wir es geschafft haben, den
gesunden Menschenverstand zuriick in die Schulmedizin zu
bringen: Diese Frage missen wir uns sowohl als Individuen
wie auch als Berufsverband stellen. Vielleicht sollten wir bei
der Antwort wieder anfangen, mehr auf unser Herz zu ho-

ren als auf unseren Verstand und unsere Titel. Oder wie es
der Dalai Lama formulierte:

Gib niemals auf,
Egal was passiert,

Gib niemals auf.
Entwickele dein Herz.

Zu viel Energie in deinem Land wird verwendet
Um den Verstand anstelle des Herzens zu entwickeln.

Sei mitftihlend,

Nicht nur zu deine Freunden,
Sondern zu jedem fiihlenden Wesen.
Arbeite fir Frieden in deinem Herzen
Und wirke fiir Frieden in der Welt.

Und ich sage es noch einmal:
Gib niemals auf, egal was passiert,

Egal was um dich herum geschieht, gib niemals auf.

Evi Ketterer

Evi Ketterer

Pflegefachfrau mit Diplomen in
Anasthesie, IPS und CAS interdiszip-
lindrer Spezialisierter Palliative Care
Seit 25 Jahren buddhistische Praxis,
davon sieben Jahre vollzeitlich

am Zen Center Los Angeles

Autorin des Buches «Geschichten
intimer Beziehungen, Sterbebetreu-
ung einmal anders erzahlt» und
Leiterin jahrlicher Retreats zum The-
ma «Weisheit der Verganglichkeit»

eketterer@gmx.ch
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DIX ANS DE STRATEGIE NATIONALE

Avons-nous déja ramené le bon sens dans
la médecine traditionnelle? L'impression
personnelle d'une infirmiere, dix ans apres
le début de la stratégie nationale (Résumé)

En 2000, je suis allée en Amérique parce qu'apres mes di-
plémes en IPS (Intensivpflegestation /unité de soins inten-
sifs) et en anesthésie, j'avais la forte impression qu'il me
manquait ici quelque chose dans les soins humains. Lorsque
j'ai examiné le systeme de santé suisse en 2000, il n'y avait
pratiquement rien qui répondait a mes besoins de soins
holistiques. Lorsque je suis revenue en 2010, le vent avait
tourné. Lunité de soins palliatifs d'’Affoltern venait d'ouvrir
et sous la direction de Roland Kunz, j'ai puy prendre pied. Il y
avait un esprit pionnier, les visions étaient mises en ceuvre.
L'Etat semblait comprendre que la mort digne a besoin de
son role dans notre société. La stratégie nationale a égale-
ment permis de disposer des ressources financieres néces-
saires pour une telle nouvelle idée.

Steffen Eychmiiller a résumé en une phrase ce que repré-
sentait cette période pour moi, une infirmiere en soins de
haute technicité avec une formation d'assistante spirituelle
en zen de sept années: «Les soins palliatifs sont le retour du
bon sens dans la médecine traditionnelle.» Pour moi, ce bon
sens consistait et consiste dans le fait que nous sommes
moins prisonniers dans les réputations, les hi¢rarchies et le
terrorisme de consommation médicale, mais que nous pla-
cons plutét la personne souffrante et ses proches au centre,
que nous orientons nos actions, nos connaissances et notre
existence vers ces personnes, que nous nous tenons a leurs
cotés et que nous traversons avec elles la derniére phase de
leur vie.

Les jours de frustration, il me semble que nous nous
sommes completement intégrés dans le systeme médical
traditionnel établi et que nous n'en différons guere. Cela
est certainement di en partie au fait que la politique nous
a jeté financierement sur nos propres bases, mais cela
seul n'est pas une justification. Il semble presque compul-
sif de mesurer la qualité d'une institution méme celles en
soins infirmiers par le nombre de masters présents dans
les équipes — un phénomene que nous, infirmiéres et in-
firmiers, avons apparemment copié de nos colléegues mé-
decins. Nous avons mille outils avec lesquels nous voulons
prouver que nous sommes a la hauteur de notre vision des
soins holistiques. Mais avec chaque titre et chaque outil, il
nous semble que nous nous préoccupons plus de nous, en
tant que mouvement, que de I'histoire de la vie des patients
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et de leurs proches. Ainsi, tous ces efforts deviennent une
histoire sur nous qui nous sépare de I'histoire des personnes
touchées. Regarder sa propre impermanence n'est toujours
pas au programme d'études.

On peut volontiers en rendre responsables la politique fé-
dérale ou les compagnies d'assurance, mais si méme notre
propre association, par le biais des exigences de certifica-
tion, nous pousse de plus en plus dans une direction ou le
bon sens normal échoue, alors ce n'est pas une excuse. Ou
est la prochaine génération qui veut se tenir au chevet des
malades et utiliser I'hnumanité et le bon sens pour mettre
au centre ceux a qui nous l'avons promis, les patients et
leurs proches? Nous sommes-nous laissé envelopper dans
la dynamique de l'establishment médical traditionnel? Fé-
licitations, dix ans apres le lancement de la stratégie na-
tionale. Ce sont mes pensées sombres lorsque je regarde
en arriere.

Quand j'ai de bons jours, je vois combien de personnes que
j'ai rencontrées ces dix dernieres années n'ont pas encore
perdu le focus. Celles qui sont toujours intéressées par ['his-
toire de la vie des gens, qui vont au-dela des faits et des
méthodes de la médecine traditionnelle pour se former
davantage aux compétences intellectuelles, spirituelles et
sociales. Des professionnels qui voient aussi les personnes
dont ils s'occupent comme des enseignantes pour leur
propre vie et leur propre mort. Ces professionnels viennent
de tous les horizons et sont représentés dans toutes les pro-
fessions, parmi ces personnes beaucoup sont aujourd'hui
des amis. Si je peux travailler dans une institution qui a
toujours I'accent sur I'esprit de coeur des années pionnieres,
alors je travaille chaque jour du fond du cceur et j'apporte
toute mon expertise et mon humanité a ceux qui en ont
besoin et qui l'ont mérité.

Revenons a la question initiale de savoir si nous avons réus-
si a ramener le bon sens dans la médecine traditionnelle:
nous devons nous poser cette question a la fois en tant
qu'individus et en tant qu'association professionnelle. Peut-
étre, en y répondant, devrions-nous recommencer a écouter
plus notre cceur que notre raison et nos titres.

Evi Ketterer



DIECI ANNI DI STRATEGIA NAZIONALE

Abbiamo gia riportato il buon senso nella
medicina tradizionale? L'impressione personale
di un‘infermiera dieci anni dopo 1'inizio della
strategia nazionale (Riassunto)

Nel 2000 sono andata in America, siccome dopo i miei di-
plomi in IPS e anestesia avevo la forte impressione che qui
mancasse qualcosa nell'assistenza dal profilo umano. Quan-
do nel 2000 mi sono guardata intorno nell'assistenza sani-
taria svizzera, non c'era praticamente nulla che corrispon-
desse al mio desiderio di un'assistenza globale. Quando nel
2010 ritornai, il vento era cambiato. Il reparto palliativo di
Affoltern era appena stato aperto e sotto la direzione di Ro-
land Kunz ho potuto stabilirmi li. Vigeva uno spirito pionie-
ristico, si mettevano in atto delle visioni. Lo stato sembrava
capire che una morte dignitosa necessitava di un ruolo nella
societa. La strategia nazionale contribui nel poter avere a
disposizione anche le risorse finanziarie necessarie per una
simile nuova idea.

Cio che per me, in qualita di infermiera high-tech con sette
anni di formazione in assistenza spirituale Zen, ha fatto la
differenza in questo periodo, lo ha riassunto per me Steffen
Eychmiller in una frase: «Le cure palliative rappresentano il
ritorno del buon senso nella medicina tradizionale». Questo
buon senso per me consisteva e consiste tuttora nel rima-
nere meno intrappolati in reputazioni, gerarchie e terrori-
smo consumistico medico, ma bensi nel mettere al centro di
tutto la persona sofferente e i suoi famigliari e di orientare
il nostro agire, le nostre conoscenze e la nostra presenza su
queste persone, restandogli accanto e aiutandoli ad affron-
tare l'ultima fase della propria vita.

Nei giorni di frustrazione mi sembra che ci siamo com-
pletamente integrati nel sistema di medicina tradizionale
esistente e che a stento ci differenziamo da questo. Sicu-
ramente cio € dovuto al fatto che la politica ci ha obbligati
a camminare con le nostre gambe dal punto di vista finan-
ziario, ma cio non basta come giustificazione. Sembra sia
quasi diventata un'ossessione che anche nelle cure la quali-
ta di un istituto venga misurata dal numero di Master rap-
presentati in un'equipe — un fenomeno che noi infermieri a
quanto pare abbiamo imparato a copiare dai/dalle nostri/e
colleghi/e medici. Abbiamo mille strumenti in base ai qua-
li vogliamo dimostrare di adempiere alla nostra visione di
assistenza globale. Ma con ogni titolo e con ogni strumen-
to sembra che ci interessiamo sempre piu solo a noi stessi
come movimento che non alle vicissitudini dei pazienti e dei

loro famigliari. In questo modo tutti questi sforzi sembrano
voler raccontare una storia su noi stessi che ci divide dalla
storia delle persone colpite. Fermarsi ad osservare la propria
caducita non € ancora stato inserito nel programma.

Ora si puo sicuramente dare la responsabilita di tutto que-
sto alla politica federale o alle assicurazioni, ma quando an-
che la nostra propria associazione, con tutti i suoi requisiti
di certificazione, ci spinge sempre di pil in una determinata
direzione, dove il buon senso sembra non funzionare piu,
allora non possiamo accettarla come scusa. Dove & la pros-
sima generazione che vuole stare al capezzale del paziente
per mettere al centro con umanita e buon senso coloro a
cui abbiamo promesso di farlo: i pazienti e i loro famigliari?
Ci siamo lasciati abbindolare dalle dinamiche dell'establi-
shment della medicina tradizionale? Congratulazioni, dieci
anni dopo il lancio della strategia nazionale! Questi sono i
miei pensieri pit cupi, se mi guardo indietro.

Nelle giornate buone rivedo invece tutte le persone che ho
avuto la fortuna di conoscere in questi ultimi dieci anni e che
non hanno perso di vista il loro obiettivo. Coloro che si inte-
ressano ancora per le storie di vita delle persone, che vanno
oltre i fatti e i metodi della medicina tradizionale e conti-
nuano ad aggiornare la propria formazione con competenze
mentali, spirituali e sociali. Professionisti che considerano
le persone che assistono anche come insegnanti per la pro-
pria vita e morte. Questi professionisti provengono da tutti i
settori e sono rappresentati in tutte le professioni, molti tra
loro sono diventati ora mie amiche e amici. Se posso lavorare
in un istituto in cui vige ancora lo spirito ardente degli anni
pionieristici, allora riparto ogni giorno con tutto il mio cuore
e porto le mie conoscenze professionali e la mia umanita a
coloro che ne hanno bisogno e che se le sono guadagnate.

Tornando alla domanda iniziale, se siamo riusciti a riportare
il buon senso nella medicina tradizionale: questa domanda
dobbiamo porgercela sia come individui che come organiz-
zazione professionale. Forse per trovare la risposta dovrem-
mo ascoltare maggiormente il nostro cuore e meno il razio-
cinio e i nostri titoli.

Evi Ketterer
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ZEHN JAHRE NATIONALE STRATEGIE

Zehn Jahre Nationale Strategie Palliative Care —

Riickblick und Ausblick

Die Nationale Strategie Palliative Care sollte dazu fiihren, dass alle in der Schweiz wohnhaften Menschen Zugang zur
Palliative Care erhalten, um die letzte Lebensphase in Wiirde zubringen zu kdnnen. Der vorliegende Artikel beschaf-
tigt sich mit der Frage, was die Strategie im Bereich der Finanzierung erreicht hat — und was nicht.

Im Laufe der Nationalen Strategie entstanden mehrere
Grundlagendokumente, die sich mit dem Leistungsangebot
der Palliative Care und dessen Finanzierung befassten. Eines
davon enthielt Empfehlungen und Instrumente fir die Um-
setzung der Allgemeinen Palliative Care, die im ambulanten
Bereich (zu Hause), in sozialmedizinischen Institutionen
und im stationdren Akutbereich erbracht wird. Indikations-
kriterien fur die Spezialisierte Palliative Care wurden in ei-
ner separaten Broschiire definiert. Eine weitere Broschire
enthielt eine Bestandesaufnahme der mobilen Palliative-
Care-Dienste aus der Perspektive dieser Anbieter.

Eine nationale Tarifstruktur fiir spezialisierte stationére
Palliative Care

Mit Blick auf die spezialisierte stationdre Palliative Care
stellte sich die Frage, wie deren Finanzierung sicherzustellen
sei. Zu diesem Zeitpunkt, Anfang der 2010er-Jahre,
bestand diesbezuiglich ein kantonaler Flickenteppich. Die
neue Spitalfinanzierung mit dem Fallpauschalen-System
SwissDRG war per 1. Januar 2012 schweizweit eingefuhrt
worden. Manche Palliativstationen rechneten ihre
Leistungen von Anfang an damit ab. Andere verwendeten
weiterhin Tagespauschalen. Das erklarte Ziel bestand
darin, dass auch Leistungen der Palliative Care schweizweit
einheitlich abgegolten werden. Die Abgeltung sollte
sachgerecht, leistungsbezogen und kostendeckenderfolgen.
Es bildete sich eine Arbeitsgruppe aus Vertreterinnen und
Vertretern der Fachgesellschaft palliative ch und von H+ Die
Spitaler der Schweiz, zu der nach und nach solche der GDK,
der Arztevereinigung FMH und der Verbande der Versicherer
(santésuisse, MTK) stiessen. Im August 2013 beauftragte der
Verwaltungsrat der SwissDRG AG deren Geschaftsfihrer
damit, «<in Zusammenarbeit mit den Partnern der SwissDRG
AG im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care die
Grundlagen fur eine gesamtschweizerische, einheitliche
Abgeltung von Leistungen der Palliative Care in der
Akutsomatik, in spezialisierten Einheiten von Akutspitalern
(Palliativstationen) sowie in Spezialkliniken mit Spitalstatus,
zu erarbeiten.»

Ob Leistungen der spezialisierten stationaren Palliative
Care innerhalb der bestehenden Tarifstruktur SwissDRG

abzubilden seien, oder ob daflr eine separate Tarifstruktur
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geschaffen werden sollte, blieb zunachst offen. In einem
gemeinsamen Argumentarium waren H+ und palliative
ch 2012 zum Schluss gekommen, dass diagnosebezogene
Fallpauschalen ungeeignet seien, um diese Leistungen
sachgerecht abzubilden, und zwar aus folgenden Griinden:

1. Patienten mit Bedarf an spezialisierter Palliativmedizin
sind eine heterogene Population und weisen eine stark
schwankende Verweildauer auf. Die Verweildauer und
der Kostenaufwand in Palliativsituationen hangen nicht
mit der Diagnose zusammen, sondern mit anderen Fak-
toren. Daraus folgt, dass Fallgruppen mit solchen Patien-
ten eine viel zu grosse Kostenstreuung aufweisen.

2. Der Behandlungserfolg wird im palliativen Kontext nicht
am Behandlungsergebnis bei Spitalaustritt gemessen
(Heilung respektive Stabilisierung), sondern an der best-
moglichen Lebensqualitat tiber den gesamten Zeitraum
hinweg.

3. In Palliativsituationen sind rasche Wechsel zwischen
ambulanter und stationdarer Betreuung gewollt, Rehospi-
talisationen sollten daher nicht «bestraft» werden.

H+ und palliative ch schlugen die Schaffung eines spezifi-
schen Patientenklassifikationssystems (PCS) nach australi-
schem Vorbild vor, das eine Abrechnung mittels leistungsbe-
zogener, schweregradabhangiger Pauschalen ermoglichen
sollte. Die Bildung von abgestuften Leistungsgruppen
schien dazu geeignet, wobei nebst der Art der Behandlung
auch deren Intensitat pauschalierend abzubilden sei. Mit
diesem PCS sollten die Abgrenzungskriterien fiir die drei bis
vier Patientengruppen und die zu erwartenden Kosten und
Leistungen definiert werden.

In seiner Einschatzung vom August 2013 hielt Simon Hélzer,
Geschaftsfuhrer der SwissDRG AG, fest, er werde nach
datengestutzter Prifung und bei Eignung das australische
Modell des Patientenklassifikationssystems integrieren
und dabei positive Erkenntnisse der bisher in der Schweiz
durchgeflhrten Pilotprojekte berticksichtigen. Ein solches
Pilotprojekt war seitens palliative ch bereits konzipiert
worden. Mit der ZHAW stand auch ein potenzieller
Mandatstrager fur die Durchfihrung zur Verfligung.
Jedoch arbeitete die SwissDRG AG in der Folge auf eine
Pauschalierung der palliativmedizinischen Leistungen
innerhalb der bestehenden Tarifstruktur SwissDRG



hin, in enger Zusammenarbeit mit palliative ch und der
Partnerorganisationen. Anfang 2016 schien die Integration
geglickt, und mit der Version 5.0 SwissDRG fand ein
komplexer Grouper-Umbau statt. Dieser beinhaltete die
Schaffungder Basis-DRG A97 und den Split dieser Basis-DRG
inAbhangigkeitvon Behandlungsdauer,AnzahlOperationen,
Aufenthalt auf der Intensivstation, durchgefiihrte Bestrahl-
ungen sowie motorische Funktionseinschrankungen. Damit
sollte eine deutliche Erhohung der Abbildungsgtite fur
palliativmedizinische Falle erzielt werden. Anders als
bei sonstigen Spitalaufenthalten sollte es im Falle eines
Wiedereintritts keine Fallzusammenfiihrungen geben, um
zu verhindern, dass die Verweildauer aus Kostengriinden
verkirzt wird. Allerdings wurden bei der Prasentation
dieses Losungswegs ethische Bedenken ins Feld gefuhrt.
Insbesondere das Kriterium der «mehr als 8 Bestrahlungen»
konnte zu einer fragwirdigen Patientenselektion und zur
Durchfuhrung potenziell belastender Therapien verleiten,
um dafiir einen Mehrerlos zu erzielen.

Versorgungs- und Finanzierungsliicken weiterhin vorhanden

Etwa zeitgleich mit der Nationalen Strategie hatte der
Schweizerische Nationalfonds das Projekt «Lebensende» lan-
ciert, das 2017 abgeschlossen wurde (NFP 67). Der Synthe-
sebericht bestatigte, dass der Wunsch, in Wiirde und selbst-
bestimmt, angemessen begleitet sowie moglichst frei von
Angsten und Schmerzen die letzte Lebenszeit zu verbringen
und sterben zu konnen, den meisten Menschen innewohnt.
Jedoch sei dies in der Schweiz noch nicht berall moglich.
Das NFP 67 zeigte auf, dass die Finanzierung der Angebote
Spezialisierter Palliative Care, der lindernden Medizin und
Pflege sowie der Begleitung schwerkranker und sterbender
Menschen schwierig und daher deren Fortbestand gefahrdet
ist. Daher beauftragte die sozial- und gesundheitspolitische
Kommission des Standerats (SGK-SR) den Bundesrat mit der
Erstellung eines Berichts Uber die bessere Behandlung und
Betreuung am Lebensende (Postulat 18.3384). Am 18. Sep-
tember diesen Jahress lag der Bericht vor. Gleichzeitig verab-
schiedete der Bundesrat ein Paket von elf Massnahmen.

Der Postulatsbericht deckt insbesondere im Bereich der
Spezialisierten Palliative Care Versorgungsliicken auf: Mo-
bile Dienste, Hospize (mit Spitalstatus oder Pflegeheimsta-
tus), aber auch Palliativstationen in Spitalern. Speziell dieje-
nigen Patienten, die nicht an einer Krebserkrankung leiden,
haben nicht ausreichend Zugang zu palliativmedizinischen
Behandlungen. Nur 12% der im Spital verstorbenen Men-
schen erhielten im Jahr 2018 Leistungen der palliativme-
dizinischen Komplexbehandlung oder der Spezialisierten
Palliative Care. Bei den an Kreislauf- oder Atemwegserkran-
kungen Verstorbenen waren es sogar unter 4%. Bis heute
bleiben weisse Flecken auf der Landkarte der Spezialisierten
Palliative Care bestehen. Wahrend gemass WHO-Empfeh-

lungen 800 Spitalbetten fiur Palliative Care in der Schweiz
notwendig waren, stehen heute laut Angaben der Kantone
landesweit lediglich 509 solche Betten zur Verfugung. Von
den 49 Institutionen mit Palliative-Care-Auftrag im Bereich
der Akutsomatik verfiigen zudem nur deren 32 Uber das La-
bel «qualitépalliative». Unter den nicht zertifizierten Ange-
boten sind grosse qualitative Unterschiede auszumachen.

Der Hauptgrund flr die bestehenden Versorgungsliicken ist
die Unterfinanzierung. Von den existierenden Palliativsta-
tionen und Palliativkliniken (Hospize mit Spitalstatus) ver-
mag keine einzige ihre Leistungen kostendeckend zu erbrin-
gen. Die Abbildung der Spezialisierten Palliative Care in der
Tarifstruktur SwissDRG ist nach wie vor nicht gentligend
sachgerecht. Dies gilt in besonderem Masse flir hochkom-
plexe Falle und fir Langlieger, aber auch fur Patientinnen
und Patienten mit weniger als einer Woche Aufenthalts-
dauer. Was die Allgemeine Palliative Care betrifft, so wer-
den heute namentlich psychosoziale Leistungen sowie
Leistungen in Abwesenheit des Patienten (z.B. interprofes-
sionelle Fallbesprechungen, Gesprache mit Angehdrigen,
Koordination mit vor- und nachgelagerten Leistungser-
bringern) nicht adaquat vergitet. Generell fehlt heute eine
gesetzliche Regelung hinsichtlich dessen, wie die Sterbe-
phase eines Patienten bzw. einer Patientin bedarfsgerecht
vergltet werden soll. Eine umfassende bio-psycho-sozial-
spirituelle Begleitung der Betroffenen wird bisher nicht
als (kassenpflichtige) medizinische Aufgabe angesehen.
Hingegen werden intensivmedizinische, interventionelle
oder invasive Massnahmen, wie z.B. Koronarstents oder
Radiotherapien problemlos von der obligatorische Kranken-
pflegeversicherung tibernommen, auch wenn diese keinen
palliativen Nutzen bringen. Damit besteht aber der falsche
Anreiz, diese Massnahmen selbst kurz vor dem Tod eines
Patienten noch anzuwenden, was den Sterbeprozess nur
hinauszogert und belastet, statt ihn zu lindern.

Grundlegende Neukonzeption der Finanzierung notig

Aus der Optik von Stakeholdern — palliative ch, H+, Dachver-
band Hospize Schweiz sowie Curaviva Schweiz — gehen die
Massnahmen des Bundesrates in die richtige Richtung. Je-
doch fehlt ein ganzheitlicher Ansatz. Es braucht die gleich-
wertige Berticksichtigung aller Settings, um der Problema-
tik wirklich gerecht zu werden. Die genannten Verbande
mochten das Zeitfenster fir eine grundlegende Neukon-
zeption der Finanzierung der Betreuung und Behandlung
von Menschen in der letzten Lebensphase nutzen. Die
Verankerung der Palliative Care als eigenstandigen Leis-
tungsbereich im KVG ist uberfallig. Die Finanzierung soll
umfassend, d.h. alle Settings der Palliative Care bertcksich-
tigend, geregelt werden. Sichergestellt werden soll dies mit
einer Erganzung des Pflichtleistungskatalogs, und zwar mit
Leistungen der bio-psycho-sozial-spirituellen Begleitung.
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Leistungen der Spezialisierten Palliative Care, die Men-
schen mit einer komplexen Symptomatik benotigen, sollen
ebenfalls angemessen finanziert werden. Dazu gehoren

W stefan Berger, lic.rer.soc

Fachverantwortlicher
Gesundheitspolitik,
H+ Die Spitaler der Schweiz

auch konsiliarische Leistungen von mobilen Palliativdiens-
ten. Die Abgeltung spitalstationarer palliativmedizinischer
Leistungen im Rahmen einer Tarifstruktur ausserhalb von
SwissDRG ist zu priifen, da sich Sterben in Wirde offenbar
schlecht standardisieren |asst. Zum Fallpauschalensystem
sollen Alternativen vorurteilslos geprift werden. Weiterhin
ist die Anwendung eines Patientenklassifikationssystems

stefan.berger@hplus.ch

nach australischem Vorbild ernsthaft in Erwagung zu zie-
hen. Letztlich sollte hier wie bei allen anderen Tarifen die
Frage gestellt werden, mit welchen Anreizen eine medizi-
nisch sinnvolle und 6konomisch vertretbare Entwicklung
gefordert werden soll.

Stefan Berger
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DIX ANS DE STRATEGIE NATIONALE

Dix ans de stratégie nationale en matiere de
soins palliatifs — rappel historique et perspectives

(Résumé)

Qu'est-ce que la stratégie nationale de soins palliatifs a
permis de réaliser en ce qui concerne le financement — et
qu'est-ce qu'elle n'a pas permis de réaliser? Au début des an-
nées 2010, il existait a cet égard une mosaique cantonale.
Le nouveau financement des hopitaux avec le systeme de
forfait par cas SwissDRG a été introduit dans toute la Suisse
le ler janvier 2012. Certaines unités de soins palliatifs
ont facturé leurs prestations dés le début de cette facon.
Dsautres ont continué a utiliser des taux forfaitaires dvin-
demnités journalieres. Lobjectif déclaré était de garantir
que les prestations de soins palliatifs fussent également ré-
munérées de maniere uniforme dans toute la Suisse. La ré-
munération devrait étre appropriée, liée aux performances
et couvrir les colts. Début 2016, I'intégration des soins pal-
liatifs dans le systéme SwissDRG semblait avoir réussi. Cela
comprenait la création du DRG de base A97 et la scission de
ce DRG de base en fonction de la durée du traitement, du
nombre d'opérations, du séjour en unité de soins intensifs,
des irradiations effectuées et des restrictions de la fonc
tion motrice. Contrairement aux autres séjours a I'hépital,
il ne devrait pas y avoir de regroupement de cas en cas de
réadmission afin d'éviter que la durée du séjour ne fit rac-
courcie pour des raisons de colt. Cependant, des préoccu-
pations éthiques ont été soulevées. En particulier, le critere
de «plus de 8 irradiations» pourrait conduire a une sélection
douteuse des patients et a la mise en ceuvre de thérapies
potentiellement stressantes afin de dégager des revenus
supplémentaires.

Le programme national de recherche PNR 67, qui s'est ache-
vé en 2017, a montré que le financement des soins pallia-
tifs spécialisés, de la médecine qui soulage les souffrances
et des soins infirmiers, ainsi que le soutien des personnes
gravement malades et mourantes, est difficile et que leur
existence méme est donc menacée. La principale raison des
lacunes existantes en matiere de soins est le sous-finance-
ment. Parmi les unités palliatives et cliniques de soins pal-

liatifs existantes (hospices avec statut hospitalier), pas une
seule n'est en mesure de fournir ses services de maniere a
couvrir les cots. Ceci est particulierement vrai pour les cas
tres complexes et pour les résidents de longue durée, mais
aussi pour les patientes et les patients dont le séjour est in-
férieur a une semaine. En ce qui concerne les soins palliatifs
généraux, les prestations psychosociales et les prestations
en l'absence du patient (par exemple, discussions de cas
interprofessionnelles, discussions avec des proches, coor-
dination avec les prestataires de services en amont et en
aval) ne sont pas correctement rémunérées aujourd'hui. En
général, il n'existe pas aujourd'hui de réglementation légale
sur la maniere dont la phase finale d'une patiente ou d'un
patient doit étre rémunérée en fonction des besoins.

Du point de vue des parties prenantes — palliative ch, H+,
I'Association des hospices suisses et Curaviva Suisse — les
mesures du rapport publié récemment par le Conseil fédé-
ral vont dans la bonne direction. Toutefois, une approche
globale fait défaut. Toutes les facettes doivent étre consi-
dérées sur un pied d'égalité afin de traiter vraiment jus-
tement la problématique. Les associations mentionnées
souhaiteraient profiter de la fenétre temporelle pour
revoir fondamentalement le financement des soins et
des traitements des personnes en phase terminale. L'an-
crage des soins palliatifs comme domaine de prestations
indépendant dans la loi fédérale sur I'assurance-maladie
(LAMal) se fait attendre. Le financement doit étre global,
c'est-a-dire en tenant compte de toutes les facettes des
soins palliatifs. La rémunération des prestations de soins
palliatifs stationnaires dans le cadre d'une structure tari-
faire extérieure a SwissDRG doit étre examinée, car une
mort digne est évidemment difficile a standardiser. Les al-
ternatives au systeme forfaitaire doivent étre examinées
sans prejugé.

Stefan Berger
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DIECI ANNI DI STRATEGIA NAZIONALE

Dieci anni di strategia nazionale di cure
palliative — retrospettiva e prospettive per

il futuro (Riassunto)

Cosa e riuscita ad ottenere la strategia nazionale di cure
palliative nel settore del finanziamento — e cosa no? All'i-
nizio degli anni 2010 la situazione corrispondeva ad un pa-
tchwork cantonale. Il 1. gennaio 2012 entrava in vigore in
tutta la Svizzera il nuovo finanziamento ospedaliero con il
sistema SwissDRG di importo forfettario per singolo caso.
Alcuni reparti di cure palliative hanno fatturato fin dall'i-
nizio le loro prestazioni con questo sistema. Altre invece
hanno continuato ad usare importi forfettari giornalieri. L'o-
biettivo dichiarato era che anche il compenso per le presta-
zioni di cure palliative fosse gestito in maniera uniforme a
livello svizzero. Il rimborso doveva essere adeguato, basato
sulle prestazioni e arrivare a coprire i costi. All'inizio del 2016
sembrava che l'integrazione delle cure palliative nel sistema
DRG fosse riuscita. Cio comprendeva la creazione della base
DRG A97 e la divisione di questa DRG di base a seconda della
durata del trattamento, il numero di operazioni, la perma-
nenza nel reparto di cure intense, le sedute di radioterapia
effettuate, cosi come insufficienze motorie. A differenza di
altre degenze in ospedale, nel caso di un secondo ricovero
non viene effettuata una fusione dei casi, in modo da evi-
tare che il periodo di degenza venga accorciato per motivi
finanziari. Tuttavia sono state sollevate delle perplessita di
natura etica. In special modo il criterio di «piu di 8 sedute di
radioterapia» potrebbe indurre a una selezione discutibile
dei pazienti e all'esecuzione di terapie potenzialmente gra-
vose con lo scopo di ottenere un guadagno maggiore.

Il programma di ricerca nazionale NFP 67, concluso nel
2017, ha mostrato quanto sia difficile il finanziamento
delle offerte di cure palliative specializzate, di medicina e
cure palliative, cosi come I'accompagnamento di persone
gravemente malate e in fin di vita, mettendo in pericolo la
continuazione di questi tipi di cure. La causa principale del-
le attuali lacune nell'assistenza medica sono da ricondurre
ad un sottofinanziamento. Tra tutti i reparti di cure pal-
liative esistenti e cliniche palliative (hospice con status di
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ospedale), nessuno di questi riesce a fornire le proprie pre-
stazioni coprendo i costi. Cio riguarda in particolar modo i
casi estremamente complessi e con degenze molto lunghe,
ma anche le pazienti e i pazienti la cui degenza dura meno
di una settimana. Per quel che concerne le cure palliative
generali, oggi sono soprattutto le prestazioni psicosociali,
cosi come le prestazioni in assenza del paziente (per es. in-
contri interprofessionali per discutere il caso, colloqui con i
famigliari, coordinamento con i vari fornitori di cure ) a non
venir remunerati in modo adeguato. In generale attual-
mente manca una regolamentazione a livello legislativo su
come debba venir retribuita in modo appropriato la fase
finale prima della morte di un o una paziente.

Dal punto di vista delle parti interessate — palliative ch, H+,
I'associazione degli hospice svizzeri cosi come Curaviva
Svizzera — le misure pubblicate recentemente nel rapporto
del consiglio federale vanno nella giusta direzione. Manca
ancora perd un approccio uniforme. E necessario che tut-
te le impostazioni possibili vengano considerate allo stes-
so modo per poter veramente risolvere la problematica. Le
associazioni sopracitate vorrebbero sfruttare questo lasso
di tempo per creare un nuovo concetto di base per il finan-
ziamento dell'assistenza e del trattamento delle persone
nell'ultima fase della vita. E giunto il momento di ancora-
re le cure palliative nella LAMal come campo di prestazioni
indipendente. Il finanziamento deve essere regolamentato
in modo globale, cioe deve tener conto di tutte le varie im-
postazioni di cure palliative. Occorre valutare il rimborso di
prestazioni ospedaliere stazionarie di medicina palliativa
nel quadro di una struttura tariffale al di fuori di SwissDRG,
dato che evidentemente morire con dignita non e un pro-
cesso standardizzabile. Si auspica che vengano valutate
senza pregiudizi di sorta delle alternative al sistema degli
importi forfettari per ogni singolo caso.

Stefan Berger



BILDUNG UND FORSCHUNG

Bastelreligiositat in Sterbesettings

Die Transformationsprozesse in religiosen Systemen zeigen sich in keinem anderen Bereich deutlicher als bei den

Themen Tod und Sterben. Religion ist zwar durch die Sakularisierung institutionell geschwacht worden, aber zugleich
ist sie in Form einer individualisierten Bastelreligiositat omniprasent.

Der Auseinandersetzung mit dem Tod liegt ein existenzielles
Problem zugrunde, weil wir nicht den eigenen, sondern im-
mer nur den Tod anderer erfahren. Insofern gibt es aus sub-
jektiver Perspektive kein empirisches Wissen Uber den Tod
—ausser der beobachtbaren Tatsache, dass ein Mensch, der
kirzlich noch lebte, durch den Tod zu einer Leiche mutiert
ist. Diese Metamorphose diirfte das existenziellste Problem
des Menschseins Uberhaupt sein (Gehlen 1963, 88). Man
weiss, dass Schimpansen verstort und entsetzt sind, wenn
einer der ihren plotzlich tot ist. Im Gegensatz zu Schimpan-
sen haben wir Menschen eine Sprache und ein Bewusstsein
entwickelt, die uns dazu befahigen, Uber den Tod zu spre-
chen, Vorstellungen Uber ihn zu entwickeln und ihn imagi-
nar zu antizipieren. Mittels Sprache und Symbolen haben wir
ein «Wissen» liber den Tod hervorgebracht, das mit kulturell
variablen Praktiken und Ritualen verbunden ist. Dass dieses
Todeswissen kein empirisches Wissen ist, zeigt sich deutlich
im postmortalen Bereich; also zum Beispiel in Jenseitsvor-
stellungen wie der christlichen Dichotomie von Himmel und
Holle, in Konzepten wie der Trennung von Korper und Seele,
die auf Platon zuriickgeht, oder in der Reinkarnation wie sie
unter anderem im Hinduismus und Buddhismus verankert
ist. Durch solche religiésen Kulturtechniken wird etwas Jen-
seitiges verdiesseitigt. Man sieht dies sehr deutlich am dia
de los muertos in Mexiko (Moser, 2019), bei dem der Tod und
die Toten gewissermassen ins Leben zurlickgeholt werden.
So er6ffnet sich im Kontext des Todes ein eigenartiges Para-
dox, zumal wir ontologisch nichts tber den Tod wissen, zu-
gleich aber in Religion, Recht, Medizin, Kunst, Literatur, Film
etc. ein Todeswissen erzeugen und verfestigen.

Deutlich mehr als Uber den Tod lasst sich Uber das Sterben
erfahren, das abrupt oder prozesshaft und durch unter-
schiedliche Ereignisse (Unfall, Krankheit, Mord, Suizid etc.)
eintreten kann. Das Sterben ist eine pramortale Phase, in
der Menschen noch leben, deren Tod mehr oder weniger
unwillkirlich bevorsteht. Davon zeugen unter anderem «In-
terviews mit Sterbenden» (Kiibler-Ross, 2018), Sterbetage-
blicher und Sterbeblogs, die von Menschen mit unheilbaren
Krankheiten verfasst werden (Deppermann, 2018). Damit
hangt auch die Frage zusammen, was ein «gutes Sterben»
ist: Im Mittelalter war ein langsames Sterben «gut», weil
man so noch Zeit fir die Vorbereitung aufs Jenseits — etwa
durch die Beichte — hatte. Heute gilt ein schnelles und
schmerzloses Sterben als gut. Nicht nur Jenseitsvorstell-
ungen, sondern auch normative Konzepte des Sterbens
wandeln sich im Laufe der Zeit.

In pramodernen Gesellschaften wurde das Todeswissen
von der Religion — oder praziser: von der Kirche — verwal-
tet; sie hatte ein Monopol zur postmortalen Welt. «Die
Religion ist fur die Grenze zwischen Bekanntem und Unbe-
kanntem, Vertrautem und Unvertrautem, Diesseitigem und
Jenseitigem, Erwartetem und Uberraschendem zustdndig,
und sie hat in der vertrauten Welt die Differenz zwischen
vertraut und unvertraut zu symbolisieren» (Luhmann und
Fuchs, 1989, 101f.). An dieser Schnittstelle situiert, organi-
sierte sie die letzten Ubergangsrituale im Sterbeprozess.
Der Soziologe Niklas Luhmann beschreibt die Religion als
ein ausdifferenziertes System, das mit der Unterscheidung
immanent und transzendent operiert (2002, 77f). Imma-
nent meint das Diesseitige und Weltliche, transzendent das
Abwesende und Geheimnisvolle — wie typischerweise den
Tod. Die Sakularisierung hat die institutionalisierte Religion
geschwacht, nicht zuletzt deshalb, weil die aufkommende
Medizin eine neue Perspektive auf das Sterben eréffnete.
Der grosse Sakularisierungs- oder Modernisierungsprozess,
den der Soziologe Max Weber als «Entzauberung der Welt»
(1995, 19) bezeichnete, fiihrte allerdings nicht — wie dies
die europaische Philosophie aus dem 19. und frihen 20.
Jahrhunderte annahm — zum Verschwinden der Religion.
Vielmehr beobachten wir in westlichen Gesellschaften eine
Privatisierung und Deinstitutionalisierung der Religion. Im
Schlussbericht des Nationalen Forschungsprogrammes Re-
ligionen, Staat und Gesellschaft (NFP 58) wird die religiose
Situation in der Schweiz mit den drei Trends Pluralisierung,
Individualisierung und Sékularisierung (Bochinger, 2012,
12ff) beschrieben. Moderne Gesellschaften haben keinen
«zusammenhdngenden und scharf artikulierten Kosmos»
mehr (Luckmann 1991, 153). Aber die Religion ist nach wie
vor prasent. Dies zeigt sich zum Beispiel in der populdren
Esoterik (die eigentlich aufgrund ihrer Popularitat Exoterik
heissen sollte), der alternativen Religion, der Spiritualitat
oder einer Sakralisierung der Natur. Tradierte religiose Riten
und Deutungen treten zuriick und weichen Bausteinen aus
anderen Religionen oder werden mit ihnen kombiniert. Die-
ses Phanomen wird mitunter als «religiose Dimension der
Bastelexistenz» (Hitzler, 1999, 351 ff) bezeichnet.

Der Tod bleibt ein zentrales Thema moderner Religion. Na-
tirlich kann sich die Seelsorge rein psychologisch und da-
mit sakular definieren, aber das Konzept ist historisch aus
einem religidsen Kontext heraus entstanden und es ist oft-
mals noch darin verhaftet, zumal auch die Psychoanalyse
als eine sakulare Form der Beichte zu lesen ist (Hahn und
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Willems, 1993, 316ff.). Die psychologische Unterstitzung
am Lebensende, wie sie etwa in der Palliative Care und in
der Sterbebegleitung geleistet wird, wird immer wieder
mit religiosen Themen konfrontiert sein — und insofern ist
Religion eine anthropologische Konstante. Edeltraud Suter,
Leiterin von «Da beim Sterben» in Luzern sagt im Gesprach,
dass sich Sterbende aufs Religiose hin 6ffnen, weil sie auf
sich selbst zurtickgeworfen werden: «Jeder Mensch hat ei-
nen religiosen Aspekt in sich. Er stellt etwas an sich fest, was
er nicht selbst ergriinden kann. Auch diejenigen, die Religion
ablehnen, werden im letzten Abschnitt damit konfrontiert.»

Zwischen dem pra- und dem postmortalen Bereich hat in
der modernen Gesellschaft eine Verschiebung stattgefun-
den: «Man kann die moderne Gesellschaft von vormoder-
nen Kulturen grob dadurch abgrenzen, dass der pramortale
Sterbeprozess ins offentliche Zentrum und der postmor-
tale Lebens- und Sterbeprozess an die privatisierte Peri-
pherie gertickt sind, also eine Verschiebung des kulturellen
Schwerpunkts vom Umgang mit Toten und Postmortalitat
zum [pramortalen] Sterben stattfand» (Feldmann, 2010,
65). So hat der Tod seine einst hohe Sichtbarkeit im 6ffent-
lichen Raum eingebusst, was sich unter anderem darin
zeigt, dass der schwarze Leichenwagen — ein signifikantes
Todes-Symbol — aus vielen westlichen Stadten verschwun-

Tagung S/ash sterbesettings.ch

Am 19. Marz 2021 findet im Zentrum flr Palliative
Care, Stadtspital Waid und Triemli Zurich, die Tagung
«S/ash sterbesettings.ch» statt, in der verschiedene
Perspektiven, die am Lebensende virulent sind, be-
leuchtet werden: Pflege, Sprache, Religion, Design und
Kunst. Expert*innen aus den entsprechenden Feldern
erortern die Frage, wie diese Perspektiven am Lebens-
ende ineinandergreifen. Sollte die Durchfiihrung der
Tagung vor Ort aufgrund der Pandemie nicht mog-
lich sein, wird sie digital stattfinden. Anmeldung bis
am 15. Januar 2021: https://de.surveymonkey.com/r/
sterbesettings

Fir Riickfragen stehen wir gerne zur Verfligung:
tagung@sterbesettings.ch
www.sterbesettings.ch
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den bzw. durch einen Lieferwagen ersetzt worden ist. Dies
ist Ausdruck einer zunehmenden Rationalisierung oder BU-
rokratisierung des Todes und die eliminierten Symbole las-
sen dort eine Leere entstehen, wo Transzendenzerfahrun-
gen einst symbolisch reprasentiert wurden. Petra Gehring
spricht von einer Entwicklung «weg vom Tod als solchem
hin zum Prozess des Sterbens» (2010, 167), womit der Tod
zum «Ichproblem» und «zur Domane der Psychologie»
(2010, 167) mutiert. Anstelle von kulturellen und religio-
sen Problemlosungsstrategien treten also formale-buro-
kratische Verfahren (Patientenverfiigung) auf, die jedoch
das existenzielle Problem des Todes verdunkeln. Das ist
ein ausserordentlicher Spagat: zwischen einer totalen Bu-
rokratisierung und Formalisierung des Sterbens und einem
privaten Sterben, das alle Fragen offen ldsst. Diese Fragen
werden zurlickgeworfen aufs Subjekt, das folglich mit Psy-
chologisierungen und einem Gestalten des eigenen Ster-
bens (Stetter, 2018) darauf reagiert. Anders gesagt, der Tod
wird subjektiviert, was das Individuum mit einem existen-
ziellen Problem konfrontiert, das erst mit dem Tod aufhort.

Die vorher erwahnte religiose Dimension der Bastler-Exis-
tenz meint nicht, dass man eine genuin eigene Religion
gestaltet, sondern dass man sich bei dieser Gestaltung auf
kulturelle und religiose Ressourcen bezieht. Diese religiosen
Ressourcen werden durch gesellschaftliche Trends veran-
dert. Es wird also weniger ausschliesslich mit tradierten Re-
ligionen operiert, sondern zunehmend wird eine individua-
lisierte Spiritualitdt oder einzelne Elemente eines (westlich
interpretierten!) Buddhismus beigezogen.

Diese Religion materialisiert sich in Sterbesettings, womit
Raume gemeint sind, in denen das Sterben institutionali-
siert wird. Das konnen starke Institutionalisierungen sein
wie zum Beispiel in Hospizen oder Palliative-Care-Abteilun-
gen in Spitdlern, aber auch schwache und provisorische wie
private Wohnkontexte, die temporar zu Sterbeorten um-
funktioniert werden. Edeltraud Suter bestatigt, dass sich in
Sterbesettings oftmals religiose Dinge befinden: «Ich habe
viele Freiwillige, die, wenn sie in ein Zimmer eintreten oder
zu dieser Person kommen, sich zuerst orientieren: <Was ist
alles vorhanden?> Ein Bild von Angehdren, ein Kreuz oder
eine religiose Figur. Dann fragt man: <\Was bedeutet dies fur
Sie?> Und so gelangt man in die Thematik der Religion.» Das
kénnen aber auch Erinnerungsobjekte sein (wie zum Bei-
spiel Souvenirs, Fotos, Erbstlicke etc.), die das Hier und Jetzt
transzendieren. Es sind personliche Dinge und Symbole, de-
ren Bedeutung ihnen nicht inharent ist, sondern die in bio-
grafischen Prozessen oder mit bestimmten kulturreligiésen
Ressourcen hergestellt wird. Die Dinge verweisen in die Ver-
gangenheit—oder auch in die Zukunft: «Sie greifen vorweg,
vertreten das Ertraumte oder Angezielte in der Gegenwart
und schlagen so eine Briicke zwischen Gegenwart und Zu-
kunft, verwandeln das Nicht in ein Noch-nicht» (Habermas,
1996, 303).



Trotz der Individualisierung und Subjektivierung des Ster-
bens bleibt das Sterben ein sozialer Prozess. Das «<Sterben-
Machen> eines Menschen wird immer von der Gesellschaft,
in der er lebt, bestimmt» (Schneider, 2014, 62). Das Sterben
wird also psychologisiert und subjektiviert, und es behalt
weiterhin einen Bezug zu Religion und Spiritualitat, die sich
allerdings in ihren Formen transformieren. Diese Trans-
formation der Religion zeigt sich in keinem anderen Bereich
deutlicher als beim Tod und Sterben. Die Religion ist durch
die Sakularisierung institutionell geschwacht worden, aber
zugleich ist sie in Form einer feinporésen und individuali-
sierten Religiositat omniprasent geworden in unserer mo-
dernen Gesellschaft, weil der Tod eine anthropologische
Konstante bleibt und auch bleiben wird; die letzte Gewiss-
heit, die zugleich alle Gewissheiten ausser Kraft setzt. Diese
hohe Spannung lasst sich nicht rationalisieren. Deshalb gibt
es keine Entzauberung der Welt.

Francis Mtiller
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FORMATION ET RECHERCHE

Religiosité bricolée dans les cadres de fin de vie

(Résumé)

Contrairement aux animaux, nous, les humains, avons dé-
veloppé un langage et une conscience qui nous permettent
de communiquer sur la mort et de développer des idées
culturelles a ce sujet. Les sociétés ont ainsi produit une
prise de conscience de la mort et une «connaissance» histo-
riquement et culturellement variable a son sujet — comme
certaines idées du monde post-mortem comme le concept
chrétien du ciel et de I'enfer; mais aussi des concepts norma-
tifs de la «bonne» mort. Dans les sociétés pré-modernes, ce
savoir était administré par I'Eglise, qui avait le monopole du
monde post-mortem et de la transcendance — et qui organi-
sait également les phases de la mort, y compris les «rituels
de passage». Dans les sociétés pré-modernes, le probleme
existentiel de la mort était résolu avec des ressources ri-
tuelles et symboliques qui ont cependant perdu en significa-
tion sociale au cours de la sécularisation. Au lieu de ces stra-
tégies rituelles et religieuses de résolution de problémes,
notre société sécularisée a connu une bureaucratisation
et une rationalisation de la mort qui se manifestent, entre
autres, dans les directives anticipées du patient. Cependant,
ces approches plutét techniques ne sont pas adaptées pour
répondre aux questions existentielles qui développent un
haut degré d'urgence dans les phases de mort. Par consé-
quent, une personne mourante est en quelque sorte rejetée
sur elle-méme, faisant de la mort «un probleme d'ego» ou
«le domaine de la psychologie», comme le dit la philosophe
Petra Gehring. Cependant, cette subjectivation de la mort
est un probleme existentiel qui ne se termine qu'avec la
mort elle-méme. Et c'est précisément |a que la religion entre
souvent a nouveau en jeu, méme si elle ne doit pas étre as-
similée a l'ecclésialité, mais qui — si l'on suit le sociologue
Niklas Luhmann — peut plutot étre définie comme un sys-
teme qui opere avec la distinction immanente et transcen-
dante. Immanent signifie de ce c6té-ci, transcendant signifie
I'au-dela — comme la mort. Avec cette définition large de Ia
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religion, la société est restée religieuse malgré la séculari-
sation, mais la religion a changé et s'est transformée — et
surtout dans les phases de mort, elle n'a pas du tout perdu
son importance. En fait, le grand processus de modernisa-
tion, que le sociologue Max Weber a appelé le «désenchan-
tement du monde», n'a pas conduit a la disparition de la reli-
gion —comme la philosophie européenne l'avait prophétisé
au XIXe siecle et au début du XXe siecle. Au contraire: notre
société est pratiquement saturée par une religion omnipré-
sente mais finement poreuse. Au lieu de rituels prédétermi-
nés et d'une religion institutionnalisée, il y a maintenant une
«religiosité de bricolage», comme cela est tres clairement
exprimé dans |'ésotérisme et la spiritualité en plein essor.
La religiosité de bricolage» ne signifie pas que l'on réinvente
véritablement une religion, mais plutét que 'on crée une re-
ligion individuelle avec des éléments constitutifs religieux.
Ces formes individualisées de religion se matérialisent dans
des «sterbesettings (cadres de fin de vie)», c'est-a-dire des
espaces dans lesquels la mort est institutionnalisée, cette
institutionnalisation pouvant étre forte (hospices, services
de soins palliatifs dans les hopitaux) ou faible aussi (cadres
résidentiels privés qui sont temporairement convertis en
lieux de mort). La matérialisation dans ce contexte signifie
des choses a connotation religieuse qui font symbolique-
ment référence a I'absent et a l'au-dela et transcendent ainsi
I'ici et le maintenant. La religion peut avoir été affaiblie dans
sa forme institutionnelle (écclésialité), mais si l'on opeére
avec une conception large de la religion, alors les sociétés
modernes sont restées religieuses a un haut degré, mais les
formes religieuses ont changé. Ces nouvelles formes se ma-
nifestent dans les «sterbesettings (cadres de fin de vie)», ou
la religion, de par sa nature méme, a — et continuera proba-
blement d'avoir — une grande importance.

Francis Miiller



FORMAZIONE E RICERCA

Religiosita fai-da-te nel contesto di morte

(Riassunto)

Adifferenza degli animali, noi esseri umani abbiamo svilup-
pato un linguaggio e una coscienza che ci permettono di
parlare della morte e di sviluppare una concezione culturale
della stessa. Le societa hanno quindi generato una coscien-
za e una «conoscenza» della morte che variano a seconda
del periodo storico e della cultura - come ad esempio de-
terminate concezioni del mondo in cui si arrivera dopo la
morte, come il concetto cristiano di paradiso e inferno; ma
anche concetti normativi per una «buona» morte. Nelle so-
cieta premoderne queste conoscenze venivano gestite dalla
chiesa che aveva anche il monopolio per I'accesso al mondo
dopo la morte e alla trascendenza — e che organizzava an-
che le fasi della morte inclusi i rituali «di passaggio». Nelle
societa premoderne il problema esistenziale della morte ve-
niva risolto tramite risorse rituali e simboliche che pero nel
corso della secolarizzazione hanno perso la loro importanza
sociale. Le strategie rituali e religiose che venivano utilizza-
te per risolvere determinati problemi, nella nostra societa
secolarizzata sono state sostituite dalla burocratizzazione e
razionalizzazione della morte, manifestate tra le altre cose
dalle disposizioni anticipate dei pazienti. Questi approcci
piuttosto tecnici non sono pero adatti a dar risposta alle do-
mande esistenziali che acquistano un'elevata importanza
nelle fasi prima della morte. Di conseguenza una persona in
fin di vita viene in un certo senso quasi lasciata a sé stessa,
rendendo la morte un «problema del singolo» oppure «com-
petenza della psicologia», come afferma la psicologa Petra
Gehring. Questo rendere la morte una questione puramen-
te soggettiva rappresenta tuttavia un problema esistenzia-
le che termina solamente con la morte stessa. E proprio qui
spesso ritorna di nuovo in gioco la religione, che non & pero
da intendere come qualcosa di legato alla chiesa, ma puo
essere definito piuttosto come un sistema - come sostiene
il sociologo Nikla Luhmann —che opera con la differenza tra
intrinseco e trascendente. Con intrinseco si intende cio che
e di questo mondo, mentre con trascendente ci si riferisce
dell'aldila — cioé la morte. Con questa definizione molto

ampia della religione possiamo affermare che la societa e
rimasta religiosa nonostante la secolarizzazione, solo che
la religione & cambiata e si e trasformata - e specialmente
nelle fasi prossime alla morte non ha perso nulla della sua
importanza. Di fatto il grande processo di modernizzazione,
che il sociologo Max Weber definisce come «demistifica-
zione del mondo», non porta alla scomparsa della religione
-come invece profetizzato dalla filosofia europea nel dician-
novesimo e inizio ventesimo secolo. Al contrario: la nostra
societa ¢ letteralmente impregnata di una religione fine e
onnipresente. | rituali predefiniti e la religione istituziona-
lizzata vengono ora rimpiazzati da una religione «fai da te»
come espresso chiaramente dall'espansione dell'esoterica
e della spiritualita. Con «Religione fai-da-te» non si intende
che venga inventata una religione completamente nuova,
ma piuttosto che venga sviluppata una religione individua-
le basandosi su elementi religiosi. Queste forme individuali
di religione si materializzano nei contesti di morte, intesi
come gli spaziin cui la morte viene istituzionalizzata, sia che
questa istituzionalizzazione avvenga in modo pronunciato
(ospice, reparti di cure palliative negli ospedali) o pit mo-
derato (contesti di abitazione privata che vengono momen-
taneamente riadattati in funzione della morte imminen-
te). Con materializzazione si intendono in questo contesto
le cose a connotazione religiosa che fanno riferimento in
modo simbolico all'assenza e all'aldila e che portano quindi
alla trascendenza del Qui e Adesso. La religione sara anche
diventata piu debole nella sua forma istituzionale (legata
alla chiesa), ma se si considera un concetto piu ampio di re-
ligione, le societa moderne hanno mantenuto un alto grado
di religiosita, anche se le le forme religiose sono alquanto
cambiate. Queste nuove forme vengono rispecchiate nei
contesti di morte, dove la religione per sua stessa natura
rimane estremamente importante — e continuera a esserlo
anche in futuro.

Francis Mtiller
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NETZWERK

Gute Lebensqualitat bis ans Lebensende:
Bundesrat will Palliative Care weiter fordern

Der Bundesrat will die Betreuung und Behandlung von Menschen am Lebensende weiter verbessern. Der Zugang
zu den Angeboten der Palliative Care soll fiir alle Menschen in der Schweiz méglich sein, unabhédngig von Diagnose
oder Wohnort. Zudem sollen Fachpersonen die Patientinnen und Patienten und ihre Angehérigen dazu befdhigen,
selbstbestimmte und wohlinformierte Entscheidungen zu féllen. In seinem an der Sitzung vom 18.9. verabschiedeten

Bericht schlédgt er eine Reihe von Massnahmen vor.

Der Bundesrat kommt im Bericht zum Schluss, dass in den
vergangenen Jahren bereits viele Massnahmen erfolgreich
umgesetzt worden sind. Jedoch stellt er auch fest, dass die
Angebote der Palliative Care — der medizinischen, pflegeri-
schen und psychosozialen Begleitung und Behandlung von
Menschen am Lebensende — noch nicht ausreichend in die
Gesundheitsversorgung integriert sind. Nicht alle Patien-
tengruppen haben den gleichen Zugang zu diesen Angebo-
ten.

Angebote der Palliative Care fordern

Um die Betreuung und Behandlung von Menschen am Le-
bensende zu verbessern, sollen deshalb die Rahmenbedin-
gungen weiterentwickelt werden. Alle Patientinnen und
Patienten, die sich in der letzten Lebensphase befinden,
sollen eine Behandlung und Begleitung erhalten, die medi-
zinisch sinnvoll ist und sich an den individuellen Wiinschen
und Bedurfnissen der betroffenen Person ausrichtet. Dazu
mussen Angebote der Palliative Care noch besser in die be-
stehenden Versorgungsstrukturen integriert werden. Mo-
bile, ambulante und stationare Angebote sollen bei Bedarf
ausgebaut werden und den Menschen in allen Regionen zur
Verfligung stehen.

Die Covid-19-Pandemie hat die wichtige Rolle der Palliative
Care bestarkt. Am meisten Todesfalle gab es in der Alters-
gruppe der tber 80-Jahrigen. Dennoch wurden Palliative-
Care-Fachpersonen in den Pflegeheimen selten einbezogen.
Kiinftig sollen bei der Pandemiebewaltigung die Bedurfnis-
se sterbender Personen und ihrer Angehorigen starker be-
riicksichtigt werden. Zudem sollen die Behandlungsziele
mit Patientinnen und Patienten sowie ihren Angehdrigen
frihzeitig geklart und festgehalten werden, insbesondere
in den Pflegeheimen.
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Sich gemeinsam fiir eine bessere Qualitdt am Lebensende
einsetzen

Die meisten Massnahmen, die der Bundesrat beschlossen
hat, sollen gemeinsam mit den Kantonen und den betrof-
fenen Akteuren im Rahmen der bestehenden Nationalen
Plattform Palliative Care umgesetzt werden. Diese stellt die
Koordination und Vernetzung auf nationaler Ebene sicher.
Zudem enthalt der Bericht Empfehlungen fiir Massnahmen,
welche die Kantone beziehungsweise die Tarifpartner in ei-
gener Verantwortung umsetzen sollen.

Die Sozial- und Gesundheitskommission des Standerats
hatte den Bundesrat 2018 beauftragt (Postulat 18.3384),
zusammen mit den Kantonen und den betroffenen Organi-
sationen und Fachpersonen Empfehlungen zu formulieren,
wie die Betreuung und Behandlung von Menschen am Le-
bensende verbessert werden kann.

Medienmitteilung des BAG

Weiterfiihrende Informationen:
www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-
politik/nationale-gesundheitsstrategien/strategie-
palliative-care.html

Plattform Palliative Care des BAG:
www.plattform-palliativecare.ch

Nationalfondsprojekt «Lebensende»:
www.nfp67.ch/de



RESEAU

Une bonne qualité de vie jusqu'a 1a fin: le Conseil
fédéral veut encore renforcer les soins palliatifs

Le Conseil fédéral veut améliorer la prise en charge et le traitement des personnes en fin de vie. En Suisse, les offres

de soins palliatifs doivent étre accessibles a tout un chacun, indépendamment du diagnostic posé et de I'endroit ou

les personnes vivent. Par ailleurs, les professionnels doivent aider les patients et leurs proches a prendre les décisions

qui s'imposent de maniére autonome et en toute connaissance de cause. Dans le rapport qu'il a approuvé lors de la
séance du 18 septembre 2020, le Conseil fédéral propose une série de mesures.

Dans ce rapport, le Conseil fédéral parvient a la conclusion
que de nombreuses mesures ont été mises en ceuvre avec
succes ces dernieres années. Toutefois, il constate que les
offres d'accompagnement et de traitement palliatifs aux
niveaux médical, psychosocial et des soins ne sont pas
encore assez ancrées dans le systeme de santé. Tous les
groupes de patients ne peuvent pas accéder a ces offres de
la méme maniere.

Promouvoir les offres de soins palliatifs

Afin d'améliorer la prise en charge et le traitement des per-
sonnes en fin de vie, il importe donc d'améliorer les condi-
tions-cadres. Tous les patients concernés doivent bénéficier
d'un traitement et d'un accompagnement pertinents sur
le plan médical et axés sur leurs souhaits et besoins spéci-
fiques. Dans cette optique, les soins palliatifs doivent étre
mieux intégrés en-core aux structures de soins existantes.
Il s'agit de proposer des offres mobiles, ambula-toires et
stationnaires conformément aux besoins et dans toutes les
régions.

La pandémie de COVID-19 a renforcé le role essentiel des
soins palliatifs. La plupart des personnes décédées avaient
plus de 80 ans. Pourtant, le personnel spécialisé dans les
soins palliatifs a rarement été impliqué dans les EMS. A
I'avenir, les besoins des personnes en fin de vie et de leurs
proches doivent davantage étre pris en compte dans la ges-
tion d'une pan-démie. En outre, les objectifs du traitement
doivent étre rapidement clarifiés et consignés avec les pa-
tients et leurs proches, en particulier dans les EMS.

Agir ensemble pour une fin de vie de meilleure qualité

La plupart des mesures décidées par le Conseil fédéral
doivent étre mises en ceuvre en col-laboration avec les
cantons et les acteurs concernés dans le cadre de la plate-
forme natio-nale «Soins palliatifs». Cette derniere assure la
coordination et la mise en réseau au niveau national. Par
ailleurs, le rapport susmentionné contient des recomman-
dations concernant dif-férentes mesures que les cantons ou
les partenaires tarifaires doivent appliquer sous leur propre
responsabilité.

En 2018, la Commission de la sécurité sociale et de la santé
publique du Conseil des Etats avait chargé le Conseil fédéral
(postulat 18.3384) de formuler, avec les cantons, les orga-
ni-sations et les professionnels concernés, des recomman-
dations sur les améliorations a ap-porter dans la prise en
charge et le traitement des personnes en fin de vie.

Communiqué de presse de I'OFSP

Informations complémentaires:
https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-
und-politik/nationale-gesundheitsstrate-gien/
strategie-palliative-care.html

Plateforme Soins palliatifs de I'OFSP:
www.plattform-palliativecare.ch

Programme national de recherche «Fin de vie»:
www.nfp67.ch/fr
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RETE

Buona qualita di vita in fase terminale: il Consiglio
federale intende continuare a promuovere le cure

palliative

Il Consiglio federale intende migliorare ulteriormente I'assistenza e il trattamento delle persone in fase terminale.
L'accesso alle offerte di cure palliative in Svizzera dev'essere assicurato a tutti, indipendentemente dalla diagnosi o
dal residenza. Inoltre i professionisti devono provvedere affinché i pazienti e i loro familiari siano in grado di prendere
decisioni autonome e ben informate. Nel suo rapporto adottato nella seduta del 18 settembre 2020, propone una

serie di misure.

Nel suo rapporto, il Consiglio federale giunge alla conclusio-
ne che negli scorsi anni sono gia state attuate con successo
numerose misure. Tuttavia constata altresi che le offerte di
cure palliative — del trattamento medico, infermieristico e
psicosociale nella fase terminale della vita — non sono anco-
ra sufficientemente integrate nell'assistenza sanitaria. Non
tutti i gruppi di pazienti hanno lo stesso accesso a queste
offerte.

Promuovere le offerte di cure palliative

Per migliorare l'assistenza e il trattamento di persone nella
fase terminale di vita, occorre quindi sviluppare ulterior-
mente le condizioni quadro. Tutti i pazienti che si trovano
in fase terminale devono poter ricevere un trattamento e
un accompagnamento ragionevoli sotto il profilo medico e
orientati ai desideri e alle esigenze individuali della persona
interessata. In tal senso, le offerte di cure palliative devono
essere integrate ancora meglio nelle strutture di assistenza
sanitaria esistenti. All'occorrenza, le offerte mobili, ambu-
latoriali e stazionarie devono essere sviluppate e messe a
disposizione della popolazione in tutte le regioni.

La pandemia di COVID-19 ha rafforzato I'importante ruolo
delle cure palliative. Il maggior numero di decessi € avvenu-
to tra gli ultraottantenni. Tuttavia, i professionisti delle cure
palliative sono stati raramente coinvolti nelle case di cura.
In futuro, per affrontare la pandemia dovranno essere con-
siderate maggiormente le esigenze delle persone morenti e
dei loro familiari. Inoltre gli obiettivi terapeutici dovranno
essere chiariti e stabiliti precocemente con i pazienti e i loro
familiari, in particolare nelle case di cura.
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Impegnarsi insieme per una migliore qualita di vita
in fase terminale

La maggior parte delle misure decise dal Consiglio federale
deve essere attuata insieme ai Cantoni e agli attori interes-
sati nel quadro della Piattaforma nazionale cure palliative.
Quest'ultima assicura il coordinamento e I'interconnessione
a livello nazionale. Il rapporto contiene anche raccomanda-
zioni per misure che i Cantoni e i partner tariffali dovrebbe-
ro attuare sotto la propria responsabilita.

Nel 2018, la Commissione della sicurezza sociale e della
sanita del Consiglio degli Stati aveva incaricato il Consiglio
federale (postulato 18.3384), insieme ai Cantoni, alle orga-
nizzazioni e ai professionisti interessati, di formulare rac
comandazioni su come migliorare I'assistenza e le cure alle
persone che si trovano alla fine della loro vita.

Comunicato stampa dell'UFSP

Per maggiori informazioni:
https://www.bag.admin.ch/bag/it/home/strate-
gie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/
strategie-palliative-care.html

Piattaforma cure palliative dell'UFSP
(non disponibile in italiano):
www.plattform-palliativecare.ch
Progetto del Fondo nazionale svizzero

«Fine della vita» (non disponibile in italiano):
www.nfp67.ch/de
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Grosse Ehre fur die Palliativmedizinerin

Heike Gudat

Am 29. August erhielt Heike Gudat in Ziirich den Schweizer Palliative Care Preis 2020. Die Auszeichnung wird seit 2010
alle zwei Jahre an eine Personlichkeit verliehen, die sich in herausragender Weise und pionierhaft fiir Palliative Care
in der Schweiz engagiert hat. Gestiftet wird der Preis von der Bildungseinrichtung «Palliative Care und Organisations-

ethik».

Mit dem Schweizer Palliative Care Preis wurde Heike Gudat
ausgezeichnet «flr ihr Wirken als menschlich zugewandte
Palliativmedizinerin, stets in grossem Respekt vor der Ein-
zigartigkeit jedes Menschen», wie es in der Preisurkunde
heisst. Die Preistragerin arbeitet seit dem Jahr 2000 in der
Palliativklinik HOSPIZ IM PARK in Arlesheim bei Basel, zu-
nachst als Leitende Arztin, spater als Chefarztin und arztli-
che Direktorin. In diesen Jahren engagierte sie sich stark fir
den Ausbau der Palliative Care in der Schweiz und der Regi-
on. Sie war Mitbegriinderin und langjahrige Prasidentin der
Basler Sektion von palliative ch und leitete verschiedene In-
itiativen zur Forderung der regionalen Palliativversorgung.
Heike Gudat beteiligte sich an nationalen Arbeitsgruppen
zu Bildungsfragen der Palliative Care und leitete mehre-
re Jahre die nationale Tarifgruppe, unter der erstmals eine
einheitliche Tarifstruktur fur stationare Palliative Care im
Fallpauschalen-System SwissDRG erarbeitet wurde.

Neben Projekten zur Versorgungsforschung realisierte Heike
Gudat zusammen mit Christoph Rehmann-Sutter, Kathrin
Ohnsorge und Nina Streeck eine vielbeachtete langjahrige
Interviewstudie zu Sterbewd(nschen in schwerer Krankheit.
Diese Studie wurde 2016 mit dem Forschungspreis der
HEMMI-Stiftung ausgezeichnet. Heike Gudat ist ausserdem
Mitautorin verschiedener Fachbucher im Bereich der Pallia-
tive Care und Mitglied des AkademiaNet (Portal fiir exzel-
lente Wissenschaftlerinnen der Robert-Bosch-Stiftung). Sie
bt eine regelmassige Lehrtatigkeit aus, hat im Raum Basel
verschiedene Lehrgange flr Palliative Care aufgebaut und
besitzt seit 2012 einen Lehrauftrag an der Medizinischen
Fakultat der Universitat Basel.

In ihrer Laudatio wirdigten die Schweizer «Palliativ-Pionie-
re» Roland Kunz und Hans Neuenschwander die Preistra-
gerin. Kunz sprach dabei das «riesige Wissen» an, das sich

Die Stifter des Schweizer Palliative Care Preises, Matthias Mettner und Jacqueline Sonego Mettner, mit der diesjihrigen
Preistrdgerin Heike Gudat in der Mitte.
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Heike Gudat in der komplexen Materie der Finanzierungs-
fragen erworben habe. Sie habe sich engagiert gegen die
Missstande gewehrt, die durch die Einfihrung der Fallpau-
schalen entstanden seien, denn diese seien diametral gegen
die Ziele der Palliative Care gerichtet. Hans Neuenschwan-
der verwies darauf, dass Heike Gudat auch keine Scheu vor
Tabuthemen wie dem Assistierten Suizid habe, weil es ihr
darum gehe, die Anliegen der Patientinnen und Patienten in
den Mittelpunkt zu stellen. Sie sei in der Nordwestschweiz
lange Zeit DAS palliative Wissen und Gewissen schlechthin
gewesen.

Heike Gudat selbst ging in ihrer Dankesrede ebenfalls auf
das Thema Finanzierung ein. Der Weg zu einem fairen Ta-
rifsystem sei immer noch lang, denn bisher sei man an den
verantwortlichen Gremien gescheitert. Die Preistragerin
betonte allerdings auch, dass das friihere Tarifsystem nicht

Stabiibergabe der Chefarztfunktion ab 1. Januar 2021

besser gewesen sei. Da sich palliative und kurative Mass-
nahmen sowie die Rehabilitation immer mehr vermischten,
sei es durchaus richtig, fur alles nur ein einziges Finanzie-
rungssystem zu schaffen. Allerdings wirden die Fallpau-
schalen dem Anspruch der Palliative Care nicht gerecht,
weil sie Anreize zu verkilrzten Spitalaufenthalten bdoten.
Dies fuhre dazu, dass Patientinnen und Patienten teilwei-
se friiher als geboten entlassen werden mussten, weil die
Fallpauschale aufgebraucht sei. Was wiederum zur Folge
habe, dass schwerkranke Menschen von der Palliativstation
oft in ein Pflegeheim wechseln mussten, denn es gebe in
der Schweiz immer noch zu wenige geeignete Anschluss-
einrichtungen wie etwa Hospize oder die Moglichkeit, die
letzten Lebenswochen fachlich gut betreut zu Hause ver-
bringen zu konnen, so Heike Gudat.

Christian Ruch

Nach zwanzig Jahren erfolgreicher Tatigkeit wird unsere Chefarztin, Frau Dr. med. Heike Gudat Keller, ihre Aufgaben
in neue Hande Ubergeben. Ab 1. Januar 2021 wird Frau Dr. med. Marta Mazzoli als Chefarztin die arztliche Leitung
der Klinik ibernehmen. Wir freuen uns lber die gegliickte Nachfolgeregelung. Frau Dr. med. Mazzoli ist als erfahrene
Onkologin und ausgewiesene Palliativmedizinerin fachlich bestens geristet fir ihre neue Aufgabe. In Rom ist sie in
mehreren Kliniken fir die ambulante und stationare palliative Versorgung mitverantwortlich gewesen. Von 2013 bis
2019 hat sie bereits als Kaderarztin in unserer Klinik gearbeitet und sich in unserem Haus und in unserer Region als
kompetente, kollegiale und gut vernetzte Palliativmedizinerin einen Namen gemacht. Nach ihrer anderthalbjahrigen
Tatigkeit als Oberarztin im Zentrum fiir Palliative Care des Kantonsspitals Winterthur kommt sie nun mit erweiterten
Erfahrungen zuriick und wird eine nahtlose Fortfiihrung der spezialisierten Palliative Care im HOSPIZ IM PARK auf ho-
hem Niveau sicherstellen. Frau Dr. med. Heike Gudat Keller mochte sich nach ihrer vielfaltigen, spannenden und auch
arbeitsreichen Tatigkeit fiir das HOSPIZ IM PARK noch einmal anderen Dingen zuwenden. Wir danken ihr sehr herzlich
fir ihre herausragenden Leistungen und ihr unermtdliches Engagement nicht nur flr unsere Patienten und unsere
Klinik, sondern auch fir die Palliative Care in unserer Region und der Schweiz. Ihr pionierhaftes Wirken wird mit dem
Namen des HOSPIZ IM PARK eng verbunden bleiben.

Mitteilung des HOSPIZ IM PARK

palliative ch - 4-2020



RESEAU

Un grand honneur pour la praticienne
en médecine palliative Heike Gudat

Le 29 aolt, Heike Gudat a recu a Zurich le prix suisse des soins palliatifs 2020 (Schweizer Palliative Care Preis 2020).
Depuis 2010, le prix est décerné tous les deux ans a une personne qui a fait preuve d'un engagement exceptionnel et
pionnier pour les soins palliatifs en Suisse. Le prix est offert par I'établissement d'enseignement «Soins palliatifs et

éthique organisationnelle».

Heike Gudat s'est vu décerner le prix suisse des soins pallia-
tifs «pour son travail de praticienne en médecine palliative
axé sur la personne, toujours avec un grand respect pour le
caractere unique de chaque personne», comme le précise le
certificat d'attribution du prix. La lauréate travaille depuis
2000 a la clinique palliative HOSPIZ IM PARK a Arlesheim
pres de Bale, d»abord en tant que cheffe de service, puis en
tant que médecin-cheffe et directrice médicale. Durant ces
années, elle s'est fortement engagée en faveur du dévelop-
pement des soins palliatifs en Suisse et dans la région. Elle
a été co-fondatrice et présidente de longue date de la sec
tion baloise de palliative ch et a mené diverses initiatives
pour promouvoir les soins palliatifs régionaux. Heike Gudat
a participé a des groupes de travail nationaux sur les ques-
tions de formation dans les soins palliatifs et a dirigé pen-
dant plusieurs années le groupe national Tarif, dans le cadre
duquel une structure tarifaire uniforme pour les soins pal-
liatifs hospitaliers a été élaborée pour la premiere fois dans
le systeme de forfaits SwissDRG.

En plus des projets sur la recherche en soins, Heike Gudat,
en collaboration avec Christoph Rehmann-Sutter, Kathrin
Ohnsorge et Nina Streeck, a mené une étude d'entretiens a
long terme trés remarquée sur les souhaits de mourir pen-
dant une maladie grave. Cette étude a recu le prix de la re-
cherche de la Fondation HEMMI en 2016. Heike Gudat est
également co-auteure de divers ouvrages spécialisés dans
le domaine des soins palliatifs et membre d'AkademiaNet
(portail pour les femmes scientifiques d'excellence de la
Fondation Robert Bosch). Elle exerce une activité réguliere
d'enseignante, elle a mis en place divers cours en soins pal-
liatifs dans la région de Bale et elle est chargée de cours a
la Faculté de médecine de |'Université de Bale depuis 2012.

Dans leurs discours d'¢loges, les «pionniers suisses du pal-
liatif» Roland Kunz et Hans Neuenschwander ont rendu

hommage a la lauréate. Kunz a évoqué «I'immense connais-
sance» que Heike Gudat aurait acquise dans le domaine
complexe des questions de financement. Elle aurait lutté
avec engagement contre les abus causés par I'introduction
de forfaits par cas, car ceux-ci seraient diamétralement op-
posés aux objectifs des soins palliatifs. Hans Neuenschwan-
der a souligné que Heike Gudat n'aurait pas peur de sujets
tabous tels que le suicide assisté, car elle aurait le souci de
se concentrer sur les préoccupations des patientes et des
patients. Pendant longtemps, elle aurait été LA connais-
sance et LA conscience palliatives par excellence dans la
Suisse du Nord-Ouest.

Heike Gudat elle-méme a également abordé le sujet du fi-
nancement dans son discours de remerciement. Le chemin
vers un systeme tarifaire équitable serait encore long, car
jusqu'ici on a échoué a cause des instances responsables.
Toutefois, la lauréate a également souligné que le systéme
tarifaire précédent n'aurait pas été meilleur. Les mesures
palliatives et curatives ainsi que la réhabilitation étant de
plus en plus mélées, il serait absolument juste de créer
un seul systéme de financement pour tout. Cependant,
les forfaits par cas ne répondraient pas aux exigences des
soins palliatifs, car ils offriraient des incitations pour rac
courcir les séjours hospitaliers. Cela conduirait au fait que
des patientes et des patients devraient parfois quitter I'n6-
pital plus tot que prévu parce que le forfait par cas aurait
été épuisé. Ce qui signifierait a son tour que les personnes
gravement malades devraient souvent passer de I'unité
de soins palliatifs a une maison de soins, car il y aurait en-
core trop peu de structures de liaison adaptées en Suisse,
comme des hospices ou la possibilité de passer les dernieres
semaines de leur vie bien soignées a domicile, selon Heike
Gudat.

Christian Ruch
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RETE

Grandi onorificenze per il medico palliativo

Heike Gudat

Il 29 agosto Heike Gudat ha ricevuto a Zurigo il premio svizzero 2020 delle cure palliative. Il riconoscimento viene
conferito dal 2010 e ogni due anni ad una personalita che si & particolarmente impegnata e distinta in modo pionie-
ristico per le cure palliative in Svizzera. Il premio & donato dall'istituto di formazione «Palliative Care und Organisa-

tionsethik».

Heike Gudat e stata insignita del premio svizzero delle cure
palliative «per il suo operato come medico palliativo parti-
colarmente attento alle persone, sempre ampiamente ri-
spettando le peculiarita di ognuno», come cita la dicitura
del premio. La vincitrice del premio lavora dal 2000 nella
clinica palliativa HOSPIZ IM PARK ad Arlesheim presso Ba-
silea, dapprima come medico responsabile e piu tardi come
primario e direttore medico. Durante questi anni si € impe-
gnata a fondo per lo sviluppo delle cure palliative in Sviz-
zera e nella regione. E stata co-fondatrice e per molti anni
presidente della sezione Basilea di palliative ch e ha guidato
diverse iniziative atte a promuovere l'assistenza palliativa
regionale. Heike Gudat ha partecipato in diversi gruppi di
lavoro nazionali inerenti questioni di formazione nelle cure
palliative e ha diretto per diversi anni il gruppo nazionale ta-
riffe, grazie al quale per la prima volta e stato possibile ela-
borare una struttura tariffale uniforme per le cure palliative
stazionarie nel quadro del sistema forfettario SwissDRG.

Oltre a progetti riguardanti la ricerca nel campo dell'assi-
stenza sanitaria, Heike Gudat, insieme a Christoph Reh-
mann-Sutter, Kathrin Ohnsorge e Nina Streeck, ha anche
realizzato uno studio di interviste molto apprezzato durato
diversi anni riguardante il desiderio di morire nelle persone
affette da malattie gravi. Questo studio e stato insignito nel
2016 con il premio per la ricerca della fondazione HEMMI.
Heike Gudat e inoltre co-autrice di diversi libri specialistici
nel campo delle cure palliative ed € membro di Akademia-
Net (portale per eccellenti donne scienziate promosso dalla
fondazione Robert Bosch). Pratica regolarmente l'insegna-
mento, ha realizzato diversi corsi per cure palliative nella
regione di Basilea e dal 2012 le e stato affidato un incarico
di docenza nella facolta di medicina all'Universita di Basilea.

Nel loro discorso di elogio i «pionieri palliativi» Roland Kunz
e Hans Neuenschwander hanno reso omaggio alla vincitri-
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ce del premio. Kunz ha menzionato anche «I'enorme cono-
scenza» che Heike Gudat ha acquisito nella complessa ma-
teria delle questioni finanziarie. Si € impegnata per lottare
contro gli abusi che sono venuti a crearsi con l'introduzione
degli importi forfettari, dato che questi sono diametral-
mente opposti agli obiettivi delle cure palliative. Hans Neu-
enschwander ha ricordato che Heike Gudat non si lascia
intimorire nemmeno di fronte a temi tabu quali ad esempio
il suicidio assistito, perché per lei si tratta di porre al centro
dell'attenzione le necessita delle pazienti e dei pazienti. Nel-
la Svizzera nordoccidentale, ha poi aggiunto, Heike Gudat
da lungo tempo rappresenta LA conoscenza e coscienza pal-
liativa per eccellenza.

Anche Heike Gudat stessa, nel suo discorso di ringraziamen-
to, ha menzionato il tema del finanziamento. La strada ver-
so un sistema tariffale equo e ancora lunga poiché finora si
ha fallito a causa degli organismi responsabili. La vincitrice
del premio ha pero sottolineato che anche il sistema tariffa-
le precedente non era meglio. Dato che le misure palliative e
terapeutiche cosi come la riabilitazione si sono sempre piu
mescolate tra loro, & giusto che si crei un sistema finanziario
unico per tutto. Tuttavia il sistema tariffale forfettario non
sarebbe adeguato alle cure palliative, dato che spingerebbe
ad accorciare i tempi di degenza in ospedale. Questo impli-
cherebbe che talvolta le pazienti e i pazienti debbano venir
dimessi prima del necessario perché I'importo tariffario
esaurito. Questo a sua volta, ha spiegato Heike Gudat, com-
porta che spesso persone con malattie gravi debbano venir
trasferite dal reparto di cure palliative in una casa di cure,
poiché in Svizzera non esiste ancora un numero sufficiente
di strutture annesse adatte, come ad esempio gli hospice,
oppure la possibilita di trascorrere le ultime settimane di
vita nella propria dimora assistiti in modo professionale.

Christian Ruch



NETZWERK

25 Jahre Diaconis Palliative Care

Mit der Er6ffnung der Diaconis Palliative Care Station am 9. Januar 1995 wurde in Bern ein Stiick Palliativgeschichte
geschrieben. Aus der Initiative einer interprofessionellen Kleingruppe entwickelte sich iiber die Jahre ein Kleinspital
fiir Spezialisierte Palliative Care mit Modellcharakter. Die Geschichte der Station steht in vielerlei Hinsicht sinnbildlich

fiir die Entwicklung der Palliative Care in der Schweiz.

Was konnen wir tun, wenn nichts mehr zu machen ist? Die-
se Frage trieb Anfang der 1990er-Jahre eine kleine Gruppe
von Arztinnen und Arzten, Pflegenden und Seelsorgerin-
nen am Salem-Spital in Bern um. Das Spital stand damals
unter der Tragerschaft des Diakonissenhauses Bern. Dies
sollte sich spater fur die Entwicklung der Palliative-Care-
Station als Gliicksfall erweisen. Doch bis zu den 90er-Jah-
ren gab es auch im Salem-Spital fiir terminale Patientinnen
und Patienten keinen Ort, an dem man flr ihre besonderen
Bedrfnisse Platz gefunden hatte. Viele von ihnen wurden
fir die Versorgung in der letzten Lebensphase auf eine Sta-
tion verlegt, die innerhalb des Spitals aufgrund der durf-
tigen Infrastruktur nicht sehr populdr war. «Es war eine
Abteilung bestehend aus Einzelzimmern mit einfachem
Ausbaustandart, die spater renoviert wurde», erinnert
sich Christian Russ, damaliger Projektverantwortlicher von
Diaconis Palliative Care und heutiger Institutionsleiter im
Lorrainehof.

Erste Schritte

Auf der besagten Station fand sich in kurzer Zeit ein Team
zusammen, das sich fur die palliative Versorgung interes-
sierte. 1992 wurde mit Unterstiitzung der Klinikleitung eine
Projektgruppe gebildet, die sich mit dem moglichen Aufbau
einer Palliativstation beschaftigte. Die interprofessionelle
Gruppe vereinte Arztinnen und Arzte der Onkologie, der
Anasthesie, der Inneren Medizin, der Psychosomatik und
Pflegefachleute sowie zwei Diakonissen, welche die Berei-
che Sozialdienst und Seelsorge abdeckten. Treibende Kraf-
te waren der damalige Leiter des Pflegedienstes, Michael
Stettler, und Dr. Guido Brun del Re, Facharzt fiir Innere Me-
dizin. Letzterer sollte den Aufbau und die Entwicklung der
Station von der ersten Idee bis zu seinem Tod im Jahr 2015
massgeblich pragen.

Als Grundlage fur die Ausarbeitung des Stationskonzepts
wurde zuerst eine Vorstudie basierend auf Besuchen bei
anderen Palliative-Care-Anbietern erstellt. Im Raum Bern
war die Palliativversorgung, anders als in der franzosischen
Schweiz, noch komplettes Neuland. Nach Besuchen in St.
Gallen und Deutschland kam man zum Schluss, dass eine
Umsetzung auch im Salem-Spital moglich sein sollte. Fir
die Projektgruppe begann eine intensive Phase der Erarbei-
tung von Versorgungs- und Qualitatsvorgaben.

Anféngliche Skepsis in der Arzteschaft

Wahrend das Projekt bei der Spitalleitung und der Trager-
schaft von Beginn an grosse Zustimmung fand, war dies
nicht bei allen Vertretern der Arzteschaft des Salem-Spitals
der Fall. Manche dusserten Bedenken: Eine neue Station
kénnte zu Lasten bereits bestehender Abteilungen gehen
und an anderen Stellen Betten kosten. Dies auch im Zusam-
menhang mit einem neu in Kraft getretenen Krankenver-
sicherungsgesetz und einerim Kanton Bern bevorstehenden
Reorganisation des Gesundheitswesens. Glicklicherweise
traf man bei der Gesundheitsdirektion mit der Idee, eine
Station fir Palliativversorgung aufzubauen, auf offene Oh-
ren. Fir die neue Station wurden dem Salem-Spital damals
neun zusatzliche Betten zugesprochen. Dies vermochte
denn auch die teils kritischen Stimmen zum Verstummen
zu bringen.

Von der Griindung der Projektgruppe bis zur Er6ffnung der
Station sollte es schliesslich knapp drei Jahre dauern. Am
9.Januar 1995 nahm die neue Station fur Palliative Therapie
den Betrieb auf. Den Griinderinnen und Grindern war es
immens wichtig, dass die Abteilung die Bezeichnung «Sta-
tion fur Palliative Therapie» erhielt. Damit wollten sie zei-
gen, dass in der palliativen Versorgung aktiv etwas unter-
nommen und nicht nur zugeschaut wird.

Bekannt machen und Vertrauen gewinnen

Die Station fur Palliative Therapie hatte im Salem-Spital von
Anfang an einen Sonderstatus. So befand sie sich raumlich
abgetrennt vom Ubrigen Spitalbetrieb im Haus Blumen-
berg. Versorgt wurden in den ersten Jahren vor allem Pa-
tientinnen und Patienten mit Tumorleiden und Aids. «Als
Ende der 90er-Jahre die Kombinationstherapie fir Aidskran-
ke aufkam, anderte sich die Patientenstruktur schlagartig»,
berichtet Dr. Daniel Merlin, der als Belegarzt im Salem-Spi-
tal seit den Anfangen Patientinnen und Patienten auf der
Station betreut hatte und bis zu seiner Pensionierung als
akkreditierter Arzt der Station arbeitete. In den Anfangsjah-
ren wurden auch noch Menschen mit psychosomatischen
Leiden betreut, sodass auf der Station flr Palliative Thera-
pie ebenfalls Anorektiker oder Depressive versorgt wurden.
Auch geriatrische Patientinnen und Patienten mit hohem
Pflegebedarf verbrachten, bis ein Krankenheimplatz frei
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Berns Stadtprdsident Alec von Graffenried an der Jubildumsfeier 25 Jahre Diaconis Palliative Care (Foto: Pia Neuenschwander)

wurde, Uberbrickungsaufenthalte auf der Station fur Pal-
liative Therapie.

Die ersten zehn Jahre waren denn auch gepragt durch ein
Sich-Herantasten an das Thema und durch die Entwicklung
von pflegerischen und arztlichen Best-Practice-Standards.
«Alles war Neuland», erinnert sich Dr. Andreas Gerber,
Facharzt flr Innere Medizin und 19 Jahre auf der Diaconis
Palliative Care Station tatig. «Wir haben einfach mal losge-
legt und dann im Austausch mit der schweizerischen und
europdischen Palliative-Care-Bewegung entsprechende Be-
handlungsstandards entwickelt», fihrt er aus. Mittlerweile
sind diese Standards fest etabliert und werden akademisch
vermittelt. Auch innerhalb des Salem-Spitals galt es sich zu
behaupten: «Wir mussten zuerst Vertrauen in unsere Arbeit
aufbauen und das Wohlwollen von anderen Disziplinen ge-
winnen, damit uns Uberhaupt Patientinnen und Patienten
zugewiesen wurden», betont Nelly Simmen, die zu den ers-
ten Mitarbeiterinnen des Pflegeteams gehorte und spater
die pflegerische Leitung der Station innehatte. Die Arbeit
nahm schliesslich Fahrt auf und so konnte man im ersten
Betriebsjahr 80 Patientinnen und Patienten betreuen — bei
der damals oft langeren Verweildauer ein beachtlicher Wert.
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Starke Rolle der Pflege

Im Gegensatz zu vielen anderen Disziplinen im Spitalbe-
trieb hatte die Pflege auf der Station fir Palliative Therapie
von Anfang an eine tragende Rolle. Bereits bei der Entwick-
lung des Stationskonzepts war die Pflege massgeblich in-
volviert und nach der Ero6ffnung wurde die Station im Haus
Blumenberg von Pflegefachpersonen gefiihrt. Die Arzte
arbeiteten im Belegarztsystem. Die 24-Stunden-Prasenz
wurde von der Pflege Gbernommen. Diese hatte auch stets
einen guten Ruf unter den Pflegefachleuten. «Wir hatten
bereits kurz nach der Eroffnung viele Blindbewerbungen
von Pflegefachleuten, die auf der Station arbeiten wollten»,
erinnert sich Nelly Simmen. Die grosse Autonomie, welche
die Pflege auf der Station fir Palliative Therapie genoss so-
wie die Moglichkeit, an den Bedirfnissen der Patientinnen
und Patienten orientiert arbeiten zu kdnnen, wirkten wie
ein Magnet. Zusatzlich Gbernahm die Pflege in den ersten
Jahren eine Form von palliativem Spitex-Dienst. Die unter
dem Namen Brickenangebot laufende Versorgungsform
wurde fur Betroffene erbracht, die auf der Warteliste fur
einen Platz auf der Station standen. Die Pflegefachleute der
Station flr Palliative Therapie machten Hausbesuche und



stellten eine Grundeinstellung der Schmerzen sicher, bis die
Verlegung moglich war.

Wendepunkt Verkauf Salem-Spital

Eine kritische Weichenstellung brachte das Jahr 2002 mit
dem Verkauf des Salem-Spitals an die Hirslanden-Gruppe,
welche von Beginn an signalisierte, dass sie kein Interesse
an der Ubernahme der Station habe. Infolgedessen ent-
schloss sich der Stiftungsrat des Diakonissenhauses Bern,
die Station in eigener Regie als Akutspital mit neun Betten
weiterzubetreiben — dies mit grosser Unterstlitzung des
damaligen kantonalen Gesundheitsdirektors, Herrn Regie-
rungsrat Samuel Bhend. Im ersten Jahr nach dem Verkauf
wurde die Station fur Palliative Therapie, obwohl raumlich
bereits ins Haus Oranienburg verlegt, noch Uber das Salem-
Spital geflihrt. Ab 1. Januar 2004 konnte man einen eigenen
Spitallistenplatz erringen. Dadurch wurde es erst moglich,
dass die Stiftung Diakonissenhaus Bern, unter der Leitung
des damaligen Stiftungsdirektors Martin Vogler, mit dem
kantonalbernischen Krankenkassenkonkordat Leistungsver-
trage aushandeln konnte. Damit entging die Palliativstation
dem Schicksal anderer Initiativen wie der Villa Favorita in
Burgdorf oder dem Hospiz Bern, die wegen ungentigender
finanzieller Basis den Betrieb einstellen mussten.

Vernetzen und Grenzen iiberwinden

Ein sehr wichtiger und die Zukunft sichernder Schritt der
Station — mittlerweile mit dem neuen Namen Diaconis Pal-
liative Care — erfolgte im Jahr 2015. Das Belegarztmodell
wurde durch eine Versorgungsstruktur mit angestellten
Spitaldrztinnen und -drzten ersetzt. Der stetigen Professi-
onalisierung der Spezialisierten Palliative Care wurde damit
Rechnung getragen. Heute stehen die weitere Verbesse-
rung des eigenen Angebots und die Vernetzung im Vorder-
grund. «Eines unserer grossen Ziele fur die Zukunft ist die
Verankerung der palliativen Therapie in der Grundversor-
gung», betont Franziska Brinkmann, leitende Arztin der
Diaconis Palliative Care. Der Pioniergeist der ersten Stunden
ist bei Diaconis Palliative Care erhalten geblieben. Diaconis
ist aktiv im Mobilen Palliativdienst MPD Bern-Aare, einer
Massnahme im Rahmen des kantonalen Modellversuchs
«Spezialisierte mobile Palliativversorgung» und stellt dort
den Prasidenten und die Geschaftsstelle. Nicht zuletzt will
Diaconis dazu beitragen, dass in der Gesellschaft eine Aus-
einandersetzung mit dem Lebensende stattfindet. So hort
bei Diaconis Palliative Care die Arbeit nicht bei der fach-
lichen Weiterentwicklung auf. Mit innovativen Losungen
wird versucht, auch die Politik und die Offentlichkeit auf die
Thematiken rund um die Gestaltung des Lebensendes zu
sensibilisieren und diesem mehr Wert zu verschaffen.

Barbara Turina

«Palliative Care betrifft unsere
Haltung und Werte zum Leben

und zum Sterben.

Ein Veranderungsprozess,
der die breite Unterstiitzung

unserer Gesellschaft
verdient.»

Christian Baer
Kassier palliative ch

Berater Strategieentwicklung und-umsetzung
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25 ans de Diaconis Palliative Care

Avec l'ouverture de l'unité de Diaconis Palliative Care le 9 janvier 1995, une page de I'histoire des soins palliatifs a
été écrite a Berne. A l'initiative d'un petit groupe interprofessionnel, un petit hépital de soins palliatifs spécialisés
a caractére modéle s'est développé au fil des ans. L'histoire de l'unité de soins est a bien des égards symbolique du

développement des soins palliatifs en Suisse.

Que pouvons-nous faire quand il ne reste plus rien a faire?
C'est la question qui préoccupait un petit groupe de mé-
decins, infirmieres, infirmiers et aumoniéres de I'ndpital
Salem de Berne au début des années 1990. L'hopital était
alors sous la responsabilité de la fondation «Diakonissen-
haus Bern». Cela devait s'avérer plus tard étre un coup de
chance pour le développement de I'unité de soins palliatifs.
Cependant, jusque dans les années 1990, il n'y avait pas de
lieu pour les patientes et les patients en phase terminale a
I'n6pital de Salem ou I'on aurait pu trouver un espace pour
leurs besoins spécifiques. Beaucoup d'entre eux étaient
transférés dans une unité pour les soins dans la derniere
phase de la vie. Celle-ci n'était pas trés populaire au sein de
I'ndpital en raison de la mauvaise infrastructure. «C'était
un service composé de chambres individuelles avec un
standard d'aménagement simple, qui a ensuite été réno-
vén, se souvient Christian Russ, alors chef de projet de Dia-
conis Palliative Care et aujourd'hui directeur d'institution a
Lorrainehof.

Premiéres étapes

En peu de temps, une équipe intéressée par les soins pal-
liatifs a été constituée dans ladite unité. En 1992, avec le
soutien de la direction de la clinique, un groupe de projet a
été formé pour s'occuper de la mise en place éventuelle d'un
service de soins palliatifs. Le groupe interprofessionnel réu-
nissait des médecins spécialistes en oncologie, en anesthé-
sie, en médecine interne, en psychosomatique et des pro-
fessionnels en soins infirmiers ainsi que deux diaconesses
qui couvraient les domaines du service social et de I'aumé-
nerie. Les forces motrices étaient le chef du service de soins
infirmiers de I'époque, Michael Stettler, et le Dr Guido Brun
del Re, spécialiste en médecine interne. Ce dernier devait
jouer un réle décisif dans la création et le développement
du service, depuis l'idée initiale jusqu'a sa mort en 2015.

Comme base pour la mise au point du concept d'unité de
soins, une étude préliminaire basée sur des visites a d'autres
prestataires de soins palliatifs a d'abord été réalisée. Dans
la région de Berne, contrairement a la Suisse romande, les
soins palliatifs étaient encore un terrain completement
inconnu. Apres des visites a Saint-Gall et en Allemagne, il
a €té conclu que la mise en ceuvre devrait également étre
possible a I'hopital de Salem. Pour le groupe de projet, une
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phase intensive de développement des critéres de soins et
de qualité a commencé.

Scepticisme initial dans la communauté médicale

Sile projet a été tres bien accueilli par la direction de I'ndpital
et I'instance responsable des le début, ce n'était pas le cas de
tous les représentants de la profession médicale a I'hopital
de Salem. Certains ont exprimé des inquiétudes: un nouveau
service pourrait se faire aux dépens des services existants
et colter des lits dans d'autres endroits. Ceci également en
relation avec une nouvelle loi sur I'assurance-maladie entrée
en vigueur et avec une réorganisation imminente du sys-
téme de santé dans le canton de Berne. Par chance, 'idée de
créer une unité de soins palliatifs a €té bien accueillie par la
direction de la santé. A I'époque, I'hdpital de Salem s'est vu
attribuer neuf lits supplémentaires pour le nouveau service.
Cela a alors permis de faire taire les voix en partie critiques.

De la création du groupe de projet a l'ouverture de |'unité, il
add finalement s'écouler pres de trois ans. Le 9 janvier 1995,
la nouvelle unité de thérapie palliative a commencé ses ac
tivités. Il était extrémement important pour les fondatrices
et les fondateurs que le service soit nommé «Station fur
Palliative Therapie (Unité de thérapie palliative)». Ce faisant,
ils voulaient montrer que, dans les soins palliatifs, quelque
chose était activement entrepris et qu'il ne s'agissait pas
seulement d'étre spectateur.

Faire connaitre et gagner la confiance

Lunité de thérapie palliative avait dés le début un statut par-
ticulier a I'nopital de Salem. Elle était spatialement séparée
du reste de I'hopital dans le batiment «Haus Blumenberg».
Au cours des premieres années, c'étaient principalement des
patientes et des patients atteints de maladies tumorales et
du SIDA qui étaient pris en charge. «Lorsque la thérapie com-
binée pour les patients atteints du sida a été introduite a la
fin desannées 1990, la structure des patients a brusquement
changé», rapporte le Dr Daniel Merlin, qui, en tant que méde-
cin agréé a I'ndpital de Salem, a soigné les patientes et les
patients du service depuis le tout début et a travaillé comme
médecin accrédité dans le service jusqu'a sa retraite. Dans
les premieres années, des personnes souffrant de troubles



psychosomatiques étaient également prises en charge, de
sorte que des anorexiques et des dépressifs étaient égale-
ment traités dans l'unité de thérapie palliative. Les patientes
et patients gériatriques ayant des besoins de soins élevés
ont également passé des séjours de transition dans l'unité de
thérapie palliative jusqu'a ce qu'une place dans une institu-
tion pour personnes malades devint disponible.

Les dix premieres années ont également été caractérisées
par une période d'approche et de tatonnement et par le dé-
veloppement de normes de bonnes pratiques en matiére de
soins infirmiers et médicaux. «Tout était terre inconnue», se
souvient le Dr Andreas Gerber, spécialiste en médecine in-
terne et ayant travaillé pendant 19 ans au service de Diaconis
Palliative Care. «Nous avons simplement commencé a tra-
vailler et ensuite nous avons développé des normes de trai-
tement appropriées lors des échanges avec les mouvements
des soins palliatifs en Suisse et en Europe», explique-t-il. Ces
normes sont maintenant fermement établies et sont ensei-
gnées au niveau académique. Il était également important
de s'affirmer au sein de I'hopital de Salem: «Il fallait d'abord
instaurer la confiance dans notre travail et gagner la bien-
veillance des autres disciplines pour que des patientes et des
patients nous soient transférés», souligne Nelly Simmen qui
a été l'une des premieres membres de I'équipe infirmiere et
qui a pris ensuite en charge la direction des soins de l'unité.
Le travail a finalement pris de la vitesse et il a donc été pos-
sible de soigner 80 patientes et patients au cours de la pre-
miere année d'activité — un chiffre considérable étant donné
la durée de séjour souvent plus longue a I'¢poque.

Réle important des soins

Contrairement a de nombreuses autres disciplines dans le
domaine des activités hospitaliéres, les soins infirmiers de
I'unité de thérapie palliative ont joué un réle de premier plan
des le début. Les soins infirmiers étaient déja fortement
impliqués dans le développement du concept de I'unité, et
apres l'ouverture, I'unité dans la maison «Haus Blumenberg»
a été dirigée par des infirmieres et infirmiers. Les médecins
travaillaient dans le systeme des médecins agréés. La pré-
sence 24 heures sur 24 était assurée par le personnel soi-
gnant. Celui-ci a toujours eu une bonne réputation aupres
du personnel infirmier. «Peu de temps apres l'ouverture,
nous avons eu beaucoup de candidatures spontanées d'in-
firmiéres et d'infirmiers qui voulaient travailler dans l'unité»,
se souvient Nelly Simmen. La grande autonomie dont jouis-
saient les soins dans l'unité de thérapie palliative ainsi que |a
possibilité de travailler en fonction des besoins des patients
agissait comme un aimant. En outre, au cours des premieres
années, les soins ont pris une forme de service de soins pal-
liatifs a domicile. Cette forme de soins, connue sous le nom
d'offre passerelle, était fournie aux personnes concernées
qui étaient sur la liste d'attente pour une place dans l'unité.

Le personnel infirmier de l'unité de thérapie palliative faisait
des visites a domicile et assurait un réglage de base de la
douleur jusqu'a ce que le transfert soit possible.

La vente de I'h6pital Salem, un tournant

L'année 2002 a été marquée par un changement de cap cri-
tique avec la vente de I'n6pital de Salem au groupe Hirslan-
den, qui a signalé deés le départ qu'il n‘avait aucun intérét
a reprendre l'unité. En conséquence, le conseil de la fon-
dation de «Diakonissenhaus Bern» a décidé de continuer
a gérer lui-méme le service comme un hopital de soins ai-
gus de neuf lits — avec le grand soutien du directeur can-
tonal de la santé de I'époque, le conseiller d'Etat du canton
Samuel Bhend. La premigre année apres la vente, l'unité
de thérapie palliative était encore gérée par I'ndpital de
Salem, bien qu'elle ait déja été transférée dans le batiment
«Haus Oranienburg». A partir du ler janvier 2004, il a été
possible d'obtenir sa propre place sur la liste des hopitaux.
Cela a permis a la Fondation Diakonissenhaus Bern, sous la
direction de Martin Vogler, alors directeur de la Fondation,
de négocier des contrats de prestations avec le concordat
de l'assurance-maladie cantonale. L'unité de soins palliatifs
a ainsi échappé au sort d'autres initiatives comme la villa
Favorita a Berthoud ou I'hospice de Berne, qui ont d( cesser
leurs activités en raison d'une base financiere insuffisante.

Mise en réseau et dépassement des frontiéres

Une étape trés importante et porteuse d'avenir pour le ser-
vice — portant désormais le nouveau nom de Diaconis Pallia-
tive Care — a été franchie en 2015. Le modele de médecins
accrédités a été remplacé par une structure de soins avec
des médecins hospitaliers salariés. La professionnalisation
constante des soins palliatifs spécialisés a ainsi été prise en
compte. Aujourd'hui, I'accent est mis sur I'amélioration de la
propre offre et du réseautage. «L'un de nos principaux objec
tifs pour l'avenir est d'ancrer la thérapie palliative dans les
soins de base», souligne Franziska Brinkmann, médecin-chef
de Diaconis Palliative Care. Lesprit pionnier des premieres
heures a été préservé chez Diaconis Palliative Care. Diaconis
est active dans le service palliatif mobile MPD Bern-Aare,
une mesure dans le cadre du projet pilote cantonal «Soins
palliatifs mobiles spécialisés» et y assure la présidence et
le secrétariat. Enfin et surtout, Diaconis veut contribuer au
déroulement d'un débat de société sur la fin de vie. Ainsi, le
travail de Diaconis Palliative Care ne s>arréte pas au dévelop-
pement professionnel. Grace a des solutions innovantes, des
tentatives sont faites pour sensibiliser le monde politique et
le public aux enjeux entourant l'organisation de la fin de vie
et pour lui donner plus de valeur.

Barbara Turina
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Diaconis Palliative Care compie 25 anni

Con l'apertura del reparto di cure palliative Diaconis, il 9 gennaio 1995 a Berna é stato scritto un nuovo capitolo nella
storia delle cure palliative. Partita come iniziativa di un piccolo gruppo interprofessionale, con gli anni si & sviluppato

in un piccolo ospedale per cure palliative specializzate esemplare. La storia di questo centro per molti versi rappresen-

ta in modo emblematico lo sviluppo delle cure palliative in Svizzera.

Cosa possiamo ancora fare quando non c'e piu nulla da fare?
Questa la domanda che agli inizi degli anni novanta tor-
mentava un piccolo gruppo di medici, infermieri e assistenti
spirituali nel Salem-Spital a Berna. A quei tempi l'ospedale
sottostava alla Casa delle Diaconesse di Berna, fatto che piu
tardi rappresento un colpo di fortuna per lo sviluppo del re-
parto di cure palliative. Pero fino agli anni novanta anche
nel Salem-Spital le pazienti e i pazienti terminali non aveva-
no a disposizione un luogo che si prendesse cura delle loro
particolari necessita. Molti di loro, arrivati all'ultima fase
della vita, venivano trasferiti in un reparto che a causa della
sua scarsa infrastruttura non godeva di molta popolarita
all'interno dell'ospedale. «Si trattava di un reparto costitu-
ito da camere singole molto semplici che piu tardi vennero
rinnovate», ricorda Christian Russ, responsabile all'epoca del
progetto Diaconis Palliative Care e oggi direttore d'istituto
al Lorrainehof.

| primi passi

Nel suddetto reparto in poco tempo si riuni un'equipe in-
teressata all'assistenza palliativa. Nel 1992, con il sostegno
della direzione della clinica, venne formata una task force
con l'obiettivo di studiare I'eventuale creazione di un re-
parto palliativo. Il gruppo interprofessionale che si formo
comprendeva medici specializzati in oncologia, anestesia,
medicina interna, psicosomatica e infermieri, cosi come due
diaconesse che si occupavano dei settori del servizio sociale
e dell'assistenza spirituale. Le forze trainanti erano rappre-
sentate da Michael Stettler, all'epoca direttore del servizio
dicura, e il Dr. Guido Brun del Re, medico specialista in medi-
cina interna. Quest'ultimo ha segnato in modo determinan-
te la realizzazione e lo sviluppo del reparto, dalle prime idee
fino alla propria morte avvenuta nel 2015.

Come base per lo sviluppo del concetto inerente il reparto,
fu fatto uno studio preliminare basato su delle visite agli
altri fornitori di cure palliative. A differenza della Svizzera
romanda, nella regione di Berna I'assistenza palliativa era
ancora un territorio completamente inesplorato. Dopo aver
eseguito delle visite a San Gallo e in Germania si venne alla
conclusione che anche nel Salem-Spital sarebbe stato pos-
sibile procedere alla realizzazione. Per la task force comincio
un'intensa fase di elaborazione dei requisiti di assistenza e
di qualita.
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Scetticismo iniziale nella comunita medica

Sebbene il progetto avesse riscontrato fin dall'inizio ampio
consenso presso la direzione dell'ospedale e I'ente respon-
sabile, questo non era il caso per tuttii rappresentanti della
comunita medica del Salem-Spital. Alcuni espressero le pro-
prie perplessita: un nuovo reparto sarebbe andato a pesare
sui reparti gia esistenti e sarebbero poi venuti a mancare
posti letto in altri reparti. Questo anche in relazione alla
nuova legge delle casse malati che stava entrando in vigo-
re e a un'imminente ristrutturazione del sistema sanitario
nel canton Berna. Fortunatamente l'idea della realizzazione
di un reparto di assistenza palliativa trovo consenso presso
la direzione della sanita. Al nuovo reparto del Salem-Spital
vennero all'epoca promessi nove ulteriori posti letto. Grazie
a cio siriusci a far ammutolire anche le voci piu critiche.

Dalla creazione della task force fino all'apertura del reparto
passarono poco meno di tre anni. Il 9 gennaio 1995 il nuovo
reparto per terapia palliativa apri i suoi battenti. Per le fon-
datrici e i fondatori fu sempre estremamente importante
che il reparto ricevesse il nome di «Reparto di terapia pal-
liativa». Con questa dicitura volevano mostrare che nell'as-
sistenza palliativa si opera in modo attivo e non si rimane
solamente a guardare.

Pubblicizzare e guadagnare fiducia

Il reparto di terapia palliativa ha goduto fin dall'inizio di uno
status speciale nel Salem-Spital. Ad esempio si trovava nel-
la casa Blumenberg, separato anche fisicamente dal resto
dell'ospedale. Nel corso dei primi anni vennero assistiti per
lo piti pazienti affetti da tumori e da Aids. «Quando alla fine
degli anni novanta usci la terapia combinata per i malati di
Aids, la struttura dei pazienti cambio improvvisamente»,
riferisce il Dr. Daniel Merlin, che fin dagli inizi assistette i
pazienti nel reparto come medico esterno nel Salem-Spital
e che lavoro fino al pensionamento in qualita di medico ac
creditato del reparto. Nel corso dei primi anni vennero assi-
stite inoltre anche persone affette da malattie psicosomati-
che, per cui nel reparto di terapia palliativa vennero accuditi
anche pazienti con anoressia o depressioni. Anche pazienti
geriatrici con elevate esigenze di cura trascorsero dei perio-
di di permanenza nel reparto di terapie palliative in attesa
che si liberasse un posto in ospedale.



I primi dieci anni furono caratterizzati dal cercare di approc
ciarsi al tema e dallo sviluppo di standard di best practices
mediche e infermieristiche. «Tutto era nuovo», ricorda il Dr.
Andreas Gerber, medico specialista per medicina interna e
attivo per 19 anni nel reparto Diaconis Palliative Care. «Ab-
biamo semplicemente incominciato e poi grazie agli scambi
con il movimento di cure palliative svizzero e europeo ab-
biamo sviluppato degli standard di trattamenti appropria-
ti», ha spiegato. Nel frattempo questi standard sono ben
consolidati e vengono insegnati a livello accademico. Anche
all'interno del Salem-Spital & stato necessario riuscire ad
affermarsi: «Abbiamo dovuto dapprima creare fiducia nei
riguardi del nostro lavoro e guadagnarci il favore delle altre
discipline, affinché ci affidassero le /i loro pazienti», sottoli-
nea Nelly Simmen, che faceva parte dei primi collaboratori
nell'equipe di cura e che piu tardi si occupo della direzione
infermieristica del reparto. Il lavoro alla fine decolld e nel
primo anno in cui fu in funzione vennero assistiti 80 pazien-
ti - un numero considerevole se si tiene conto che all'epoca
la degenza era spesso piu lunga.

Limportante ruolo delle cure

A differenza di molte altre discipline del campo ospedaliero,
nel reparto di terapia palliativa le cure infermieristiche han-
no avuto un ruolo cruciale fin dall'inizio. Gia nella fase di svi-
luppo del concetto per il reparto, le cure vennero coinvolte
in modo significativo e, dopo I'apertura, il reparto nella casa
Blumenberg venne gestito da infermieri. | medici lavorava-
no con il sistema di medici esterni che potevano usufruire di
posti letto nel reparto per i propri pazienti. La presenza 24
ore su 24 era garantita dal personale di cura che ha sempre
avuto un'ottima reputazione tra gli infermieri. «Gia poco
dopo l'apertura ricevemmo molte candidature spontanee
di infermieri che erano interessati a lavorare nel nostro re-
parto», ricorda Nelly Simmen. La grande autonomia di cui il
personale curante godeva nel reparto di terapia palliativa,
unita alla possibilita di poter lavorare in modo orientato alle
necessita dei pazienti, avevano l'effetto di un magnete. Du-
rante i primi anni il personale di cura assunse inoltre anche
una forma di servizio spitex palliativo. Questa forma di as-
sistenza, che passava sotto il nome di offerta ponte, veniva
offerta alle persone che erano in lista di attesa per un posto
nel reparto. Gli infermieri del reparto di terapia palliativa
facevano visite a domicilio e assicuravano un'impostazione
dibase peridolorifino a che non fosse stato possibile il tra-
sferimento.

Svolta decisiva con la vendita del Salem-Spital

La vendita del Salem-Spital al gruppo Hirslanden nel 2002
rappresento un momento critico di svolta, dato che il grup-

po fin dall'inizio indico che non aveva interesse ad acquisi-
re il reparto. Di conseguenza il consiglio di fondazione della
Casa delle Diaconesse di Berna decise di continuare I'eser-
cizio del reparto sotto la propria direzione e in qualita di
ospedale acuto con nove letti - questo avvenne con I'am-
pio sostegno del direttore cantonale della sanita dell'epo-
ca, il Signor Consigliere di Stato Samuel Bhend. Durante il
primo anno dopo la vendita, il reparto di terapia palliativa,
nonostante fosse gia stato spostato fisicamente nella casa
Oranienburg, venne ancora gestito tramite il Salem-Spital.
A partire dal primo gennaio 2004 si riusci ad ottenere un
proprio posto nella lista degli ospedali. Grazie a cio la fon-
dazione della Casa delle Diaconesse di Berna, sotto la gui-
da del direttore dell'epoca Martin Vogler, poté poi negozia-
re dei contratti di prestazione con il concordato delle casse
malati del canton Berna. Cosi il reparto palliativo riusci a
sfuggire al destino che era toccato invece ad altre iniziative
come ad esempio Villa Favorita a Burgdorf o Hospiz Bern,
costrette a cessare la loro attivita per insufficiente base
finanziaria.

Collegarsi e superare i limiti

Un altro importante passo per assicurare un futuro al re-
parto, che nel frattempo aveva preso il nome di Diaconis
Palliative Care, fu fatto nel 2015. Il modello con medici
esterni che potevano occupare posti letto con i loro pa-
zienti venne sostituito da una struttura di assistenza con
medici d'ospedale stipendiati. Si tenne cosi conto del fatto
che le cure palliative specializzate erano diventate sempre
piu professionali. Oggi le maggiori priorita sono rappre-
sentate da un ulteriore miglioramento delle proprie of-
ferte e dal collegarsi agli altri. «Uno dei nostri piu grandi
obiettivi per il futuro & quello di ancorare la terapia pal-
liativa ai servizi di base», sottolinea Franziska Brinkmann,
medico primario di Diaconis Palliative Care. Lo spirito pio-
nieristico delle prime ore € tuttora rimasto in Diaconis Pal-
liative Care. Diaconis € attivo nel servizio palliativo mobile
MPD Bern-Aare, una misura nel contesto del progetto pi-
lota cantonale «Assistenza palliativa mobile specializzata»
dove mette a disposizione anche il presidente e la cancel-
leria. Non da ultimo Diaconis vuole dare un contributo af-
finché la societa si confronti maggiormente con il termine
della vita. Nel Diaconis Palliative Care il lavoro non si limita
quindi a uno sviluppo professionale. Con soluzioni innova-
tive si cerca di sensibilizzare anche la politica e 'opinione
pubblica su tutte le tematiche che ruotano attorno alla ge-
stione dell'ultima fase della vita e cercando di valorizzarla
maggiormente.

Barbara Turina
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Krebsliga ehrt Pascal Couchepin fur
sein Engagement in der Palliative Care

Die Krebsmedaille wiirdigt aussergewohnliche Verdienste im Kampf gegen den Krebs. Dieses Jahr geht sie an Alt-
Bundesrat Pascal Couchepin fiir sein Engagement in der Palliative Care.

Die letzte Lebensphase wird gerne verdrangt und oft erst
zum Thema, wenn die Tage aufgrund einer unheilbaren
Krankheit oder hohem Alter gezahlt sind. Doch nicht nur
die Direktbetroffenen, auch die Gesellschaft und die Poli-
tik kommen nicht umbhin, sich intensiv mit diesem Thema
auseinanderzusetzen. Die Menschen in der Schweiz werden
immer alter und ihre Krankheitsverldufe langer und kom-
plexer. Die Zahlen hierzu sind imposant: 90 Prozent der To-
desfalle gehen auf eine Krankheit und nur noch 10 Prozent
auf einen plotzlichen Tod zurlick.

Als Gesundheitsminister hatte Pascal Couchepin im Herbst
2009 verlauten lassen, es sei eine «zivilisatorische Aufga-
be», fur kranke Menschen gute Palliativ-Angebote bereitzu-
stellen. Und es ist nicht bei einem blossen Lippenbekennt-
nis geblieben: Er war einer der Geburtshelfer der Nationalen
Strategie Palliative Care. Mehr medizinische und pflegeri-
sche Angebote und mehr Lebensqualitat am Lebensende,
das war das ambitionierte Ziel dieser Strategie, die der Of-
fentlichkeit vor Giber 10 Jahren prasentiert wurde.

Es ist Alt-Bundesrat Pascal Couchepin gelungen, den Grund-
stein fir dieses lange totgeschwiegene Thema zu legen.
Oder wie es Hans Neuenschwander, Vorstandsmitglied der
Krebsliga Schweiz, auf den Punkt brachte: «Die Nationale
Strategie hat namhaft dazu beigetragen, dass sich «Pallia-
tive Care» aus einem lange darbenden Mauerblimchen zu
einer kraftigen und resilienten Pflanze gewandelt hat.» Eine
Pflanze, die auch heute noch gepflegt wird: Im September
dieses Jahres hat der Bundesrat bekannt gegeben, dass er
die Palliative Care besser in der Gesundheitsversorgung
verankern will. Der Zugang zu den Angeboten der Palliative
Care soll fur alle Menschen in der Schweiz moglich sein, un-
abhangig von Diagnose oder Wohnort. Ein neuer Bericht,
den die Gesundheitskommission in Auftrag gegeben hat,
analysiert die Situation und zeigt Massnahmen auf. Die
Covid-19-Pandemie hat die wichtige Rolle der Palliative Care
bestarkt. Kiinftig sollen bei der Pandemiebewaltigung die
Bedlrfnisse sterbender Personen und ihrer Angehdrigen
starker berlicksichtigt werden.

Auch die Krebsliga engagiert sich seit jeher stark fir Mass-
nahmen, die das Leiden von unheilbar kranken Menschen
lindern und ihnen so eine bestmdgliche Lebensqualitat bis
zum Ende verschaffen. Bereits Anfang der 90er-Jahre hat sie
einen fur die damalige Zeit pionierhaften multidisziplinaren
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Fortbildungskurs angeboten und sich mit dem Programm
«Gemeinsam gegen Schmerzen» flr die Implementierung
der Schmerz- und Symptomkontrolle bei Krebspatienten
stark gemacht. «Palliative Care» ist auch in den Beratungen
beim Krebstelefon oder den kantonalen und regionalen Li-
gen, in Publikationen, diversen Angeboten und geforderten
Forschungsprojekten ein wichtiges Thema. Ebenso erfreu-
lich sind lokale Initiativen wie das mobile Palliative-Care-
Angebot «Voltigo» der Krebsliga Freiburg. Diese Initiative
flr Krebskranke im Kanton Freiburg hat die Krebsliga vor
einem Jahr mit dem Anerkennungspreis ausgezeichnet.

Mit der demografischen Entwicklung wird die Nachfrage
nach palliativen Leistungen auch in Zukunft exponentiell
steigen. Es gibt nach wie vor noch viel zu tun, um der Vision
von Alt-Bundesrat Couchepin ein Stiick naher zu kommen:
«Alle mussen die Idee verinnerlichen, dass Palliative Care zu
den Rechten jedes einzelnen Menschen gehort.»

Krebsliga Schweiz

Alt-Bundesrat Pascal Couchepin, hier auf einer Aufnahme
von 2009, wurde fur sein Engagement in der Palliative Care
ausgezeichnet (Bild Bundeskanzlei).



PARTENAIRES

La Ligue contre le cancer honore I'engagement

pour les soins palliatifs

La Médaille de la Ligue est décernée en signe de reconnaissance pour les éminents services rendus dans le domaine de
la lutte contre le cancer. Cette année elle est remise a I'ancien Conseiller fédéral Pascal Couchepin, pour son engage-

ment dans le domaine des soins palliatifs.

Comme nous le savons tous: l'ultime phase de vie est vo-
lontiers passée sous silence. Il faut attendre le grand age
ou une maladie incurable pour se risquer a aborder le sujet.
La fin de vie ne touche pas uniquement les personnes di-
rectement concernées, mais aussi la société et la politique.
En effet, les habitants de notre pays vivent de plus en plus
longtemps et développent des maladies toujours plus lon-
gues et complexes. Les chiffres sont éloquents: 90 % des dé-
ces découlent d'une maladie et seulement 10 % d'une mort
subite.

En tant que ministre de la santé, Pascal Couchepin avait dé-
claré en automne 2009 que des soins palliatifs de qualité
étaient le devoir d'une nation civilisée. Et il n'est pas resté
a de simples déclarations: il a été la cheville ouvriere du
concept de «Palliative Care». Davantage d'offres médicales
et de soins, mais aussi de qualité de vie, tel était I'objectif
ambitieux de la stratégie nationale en matiere de soins pal-
liatifs que vous avez présentée il y a plus de 10 ans.

Pascal Couchepin a posé les fondements d'un théme long-
temps passé sous silence. Comme I'a tres bien résumé Hans
Neuenschwander, membre du comité de la Ligue suisse
contre le cancer: «Grace a la stratégie nationale, les soins
palliatifs — qui étaient jadis une pousse fragile — sont de-
venus une plante robuste et résiliente.» Une plante, qui ne
cesse de croitre: En septembre de cette année, le Conseil
Fédéral a annoncé qu'il voulait améliorer la prise en charge
et le traitement des personnes en fin de vie. En Suisse, les
offres de soins palliatifs doivent étre accessibles a tout un
chacun, indépendamment du diagnostic posé et de l'en-
droit ou les personnes vivent. Un rapport commandé par la
Commission de la sécurité sociale et de la santé publique,

analyse la situation et propose une série des mesures. La
pandémie de COVID-19 a renforcé le role essentiel des soins
palliatifs. A I'avenir, les besoins des personnes en fin de vie
et de leurs proches doivent davantage étre pris en compte
dans la gestion d'une pandémie.

La Ligue contre le cancer s'engage également avec détermi-
nation pour des mesures qui allegent les souffrances des
personnes incurables et leur procurent, jusqu'au bout, Ia
meilleure qualité de vie possible. Au début des années 1990
déja, la Ligue contre le cancer avait mis sur pied un cours de
perfectionnement multidisciplinaire basé sur le programme
«Unis contre la douleur», lequel visait a permettre aux pa-
tients atteints de cancer de contrdler les symptomes et la
douleur, ce qui était une entreprise pionniere pour I'époque.
Les soins palliatifs sont aussi un sujet brdlant au cceur des
entretiens menés a la Ligne InfoCancer, dans les ligues
cantonales et régionales, dans les publications, les projets
de recherche et a travers différentes offres. Il est aussi ré-
jouissant de voir se développer des initiatives locales telles
que l'offre mobile de soins palliatifs «Voltigo» de la Ligue
fribourgeoise contre le cancer. Cette initiative destinée aux
malades du cancer du canton de Fribourg s'est vu attribuer
il y a une année le Prix de reconnaissance.

Le développement démographique va encore augmenter
de maniere exponentielle la demande en soins palliatifs. Il
n'est donc pas question de se reposer. L'ancien Conseil fédé-
ral Couchepin, a formulé sa vision dans les termes suivants:
«Nous devons toutes et tous intégrer I'idée que les soins
palliatifs appartiennent aux droits de chaque étre humain.»

Ligue suisse contre le cancer

45



46

PARTNER

Fragen zu Krebs?

Immer mehr Menschen lesen die Broschiren der Krebsliga
aufihrem Smartphone. Ihnen erleichtert das Plakat mit QR-
Code direkt in den Shop der Krebsliga die Suche nach Infor-
mationen und den Zugang zu den Broschdiren.

Es eignet sich ideal zum Aufhangen in Abteilungsbiros,
Wartebereichen von Spitalern und Arztpraxen oder bei den
Broschirenstandern.

Das Plakat ist 44.4cm lang und 21 cm breit und wird kos-
tenlos als Leporello in Broschiirengrosse geliefert.

www.krebsliga.ch/broschueren

PARTENAIRES

Le cancer vous interroge?

Un nombre grandissant de personnes lisent les brochures
de la Ligue contre le cancer sur leur smartphone. Grace a
I'affiche avec les codes QR, ils ont directement acces aux
brochures et informations dont ils ont besoin sur la bou-
tique en ligne de la Ligue contre le cancer.

Elle sera donc utile affichée en bonne place dans des bu-
reaux départementaux, les salles d'attente des hopitaux et
cabinets médicaux ou aux présentoirs des brochures.

PARTNER

Domande sul cancro?

Sempre piu persone usano lo smartphone per leggere gli
opuscolidella Lega contro il cancro. Il poster, dotato di codi-
ce QR, facilita l'accesso alle informazioni e agli opuscoli indi-
rizzando direttamente allo shop della Lega contro il cancro.

Puo essere appeso nelle uffici dipartimentali, sale d'aspetto
degli ospedali e degli ambulatori o collocato negli espositori

portadepliant.
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Mesurant 44,4 cm de long pour 21 cm de large, elle est livrée
gratuitement sous forme de dépliant en format brochure.

www.liguecancer.ch/brochures

Il poster & lungo 44,4 cm e largo 21 cm e viene consegnato
in formato leporello della grandezza di un‘opuscolo.

www.legacancro.ch/opuscoli



SPIRITUAL CARE

Mit tibetischen Meditationstechniken sich
und anderen Gutes tun — Teil 3: Chod

Aus Tibet kommen Meditationstechniken, die leicht zu erlernen sind. Sie sind sehr hilfreich in schwierigen Zeiten wie
etwa Krankheit und Trauer. Natiirlich haben sie einen religiosen Hintergrund und Kontext, denn sie stammen aus dem
tibetischen Buddhismus, dem Vajrayana. Trotzdem sind diese Techniken auch sehr gut fiir Menschen mit anderer oder
auch gar keiner religiésen Uberzeugung geeignet. In einer kleinen Serie stellt «palliative ch» drei Meditationstechni-

ken — Tonglen, Phowa und Chdd — ndher vor.

Bei der Ubung des «Chod» geht es darum, mit den inneren
Damonen zu arbeiten. Der tibetische Buddhismus kennt
Damonen sowohl als Naturgeister (z.B. in Flissen und auf
Bergen) als auch — und das ist besonders interessant — als
Symbol fiir innerpsychische Vorgange und Zustande, die wir
jeden Tag erleben, so etwa Angst, Krankheit, Depression,
Trauma, Beziehungsschwierigkeiten und Sucht. Vor allem
in der tibetischen Medizin spielen Damonen eine wichtige
Rolle, weil sie als Symptom der Verblendung (z.B. Zorn, An-
haftung) und damit als Ursache physischer Probleme be-
trachtet werden. Durch die Techniken der Visualisation kann
man lernen, mit den negativen, damonischen Aspekten zu
arbeiten, indem man die Damonen futtert und zahmt, um
so die negativen Eigenschaften, fir die sie stehen, zum Ver-
schwinden zu bringen. Unsere Damonen zu futtern, anstatt
sie zu bekampfen, widerspricht vielleicht dem gewohnten
Ansatz, gegen alles zu kampfen, was uns angreift oder was
uns zumindest unangenehm ist. Es stellt sich jedoch als be-
merkenswert effektiver Weg zur inneren Integration heraus.

Die von der tibetisch-buddhistischen Meisterin Machig Lab-
dron (1055—1145) entwickelte Praxis des Chod zeigte so er-
staunliche Ergebnisse, dass sie sehr beliebt wurde und sich in
ganz Tibet und darlber hinaus verbreitete. Der Begriff Chod
heisst so viel wie Abschneiden oder Durchtrennen, und zwar
geht es um das Durchtrennen falscher Konzepte, aber auch
der Furcht. Chod wurde daher in Tibet vor allem auf Friedho-
fen und anderen Orten des Schreckens praktiziert. Hier folgt
nun eine abgekirzte Version der Ubung in funf Schritten.

Schritt 1: Finden Sie den Damon in lhrem Kérper

Suchen Sie sich einen Ort, an dem Sie ungestort sind. Uberle-
gen Sie sich, mit welchem Damon Sie arbeiten méchten. Wah-
len Sie etwas, das sich momentan so anfihlt, als wiirde es Ihre
Energie erschopfen. Wenn es sich um ein Beziehungsproblem
handelt, arbeiten Sie mit dem Geflihl, das in lhrer Beziehung
als Damon entsteht, und nicht mit der anderen Person.

Denken Sie an den Damon, mit dem Sie arbeiten mochten,
und erinnern Sie sich vielleicht an einen bestimmten Vorfall,
als er stark auftrat. Scannen Sie Ihren Koérper und fragen Sie

sich: Wo ist der Damon am stdrksten in meinem Korper? Wie
ist seine Form? Wie flhlt er sich an? Wie ist seine Tempera-
tur? Nun verstarken Sie diese Empfindung.

Schritt 2: Personifizieren Sie den Damon

Lassen Sie diese Empfindung aus Ihrem Korper entweichen
und sich vor lhnen als Wesen mit Gliedmassen, Gesicht, Au-
gen usw. personifizieren.

Beachten Sie Folgendes am Wesen des Damons: Grosse,
Farbe, Oberflache seines Korpers, Dichte, Geschlecht, wenn
er eines hat, seinen Charakter, seinen emotionalen Zustand,
den Blick in seine Augen — lhrer Fantasie sind da keine Gren-
zen gesetzt! Der Damon darf auch witzig oder lustig sein, je
nachdem, wie Sie ihn sich vorstellen mochten.

Stellen Sie dem Damon nun die folgenden Fragen: Was
maochtest du? Was brauchst du wirklich? Wie wirst du dich
flhlen, wenn du das bekommst, was du wirklich brauchst?
Achten Sie darauf, ob sich bereits jetzt Antworten auf diese
Fragen einstellen!

Schritt 3: Werden Sie der Damon

Wechseln Sie nun sozusagen die Platze und halten Sie die
Augen so weit wie moglich geschlossen. Nehmen Sie sich
einen Moment Zeit, um sich im Kdrper des Damons nieder-
zulassen. Fiihlen Sie, wie es ist, der Damon zu sein. Beachten
Sie, wie Ihr normales Ich aus der Sicht des Damons aussieht.
Beantworten Sie diese Fragen und sprechen Sie als Damon:
Was ich will, ist .... Was ich wirklich brauche, ist ... Wenn ich
das bekomme, was ich wirklich brauche, fiihle ich ... (Beach-
ten Sie diese Antwort besonders.)

Schritt 4: Flittern Sie den Damon und treffen Sie
lhren Verbiindeten

Nehmen Sie sich einen Moment Zeit, um sich wieder in Ih-
rem eigenen Korper zu erholen. Sehen Sie den Damon ge-
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genlber. Dann ldsen Sie Ihren eigenen Korper in Licht auf.
Das Licht hat die Qualitat des Geflihls, das der Damon ha-
ben wiirde, wenn er das bekommt, was er wirklich braucht
(d. h. die Antwort auf die dritte Frage). Beachten Sie die Far-
be des Lichts.

Stellen Sie sich vor, dieses Licht bewegt sich auf den Da-
mon zu und nahrt ihn. Beachten Sie, wie der Damon es
aufnimmt. Sie haben einen unendlichen Vorrat an Licht.
Flttern Sie den Damon zu seiner vollen Zufriedenheit und
beobachten Sie, wie er sich dabei verandert. Dies kann eini-
ge Zeit dauern.

Beachten Sie dartber hinaus, ob ein Wesen anwesend ist,
nachdem der Damon vollstandig zufrieden ist. Wenn es ein
Wesen gibt, fragen Sie es: «Bist du der Verblindete?» Wenn
es so ist, werden Sie mit diesem Wesen arbeiten. Ist dies
nicht der Fall oder ist nach dem Flttern des Damons keine
Anwesenheit zu spiren, laden Sie einen Verbindeten zum
Erscheinen ein.

Wenn Sie den Verblindeten sehen, bemerken Sie alle Details
des Verblindeten: Grosse, Farbe, Oberflache seines Korpers,
Dichte, Geschlecht (falls vorhanden), seinen Charakter, sei-
nen emotionalen Zustand, den Blick in seine Augen und
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alles, was Sie zuvor nicht an dem Verbindeten bemerkt
haben.

Wenn Sie sich wirklich mit der Energie des Verbindeten
verbunden fuhlen, stellen Sie folgende Fragen: Wie hilfst
du mir? Wie wirst du mich beschitzen? Was versprichst du
mir? Wie kann ich auf dich zugreifen?

Wechseln Sie nun den Ort und werden Sie zum Verblinde-
ten. Nehmen Sie sich einen Moment Zeit, um sich im Korper
des Verblindeten niederzulassen und festzustellen, wie es
sich anflhlt, im Korper des Verblindeten zu sein. Wie sieht
Ihr normales Selbst aus Sicht des Verblindeten aus? Wenn
Sie bereit sind, beantworten Sie diese Fragen und sprechen
Sie als Verblindeter: Ich werde dir helfen durch ... Ich wer-
de dich beschitzen durch ... Ich verspreche, ich werde ... Du
kannst auf mich zugreifen durch ...

Nehmen Sie sich einen Moment Zeit, um sich in lhrem eige-
nen Korper zurlickzulehnen und den Verbiindeten vor sich
zu sehen. Schauen Sie ihm in die Augen und spliren Sie, wie
seine Energie in lhren Korper fliesst.

Stellen Sie sich nun vor, dass sich der Verbiindete in Licht
auflost. Beachten Sie die Farbe dieses Lichts. Fiihlen Sie, wie
es sich in lhnen auflost und integrieren Sie diese Leucht-
kraft in jeder Zelle lhres Korpers. Beachten Sie das Gefiihl
der integrierten Energie des Verbiindeten in lhrem Korper.
Jetzt I6sen auch Sie sich mit der integrierten Energie des
Verblindeten auf.

Schritt 5: Ruhe im Bewusstsein

Ruhen Sie in welchem Zustand auch immer nach der Auf-
[6sung. Machen Sie eine Pause, bis die Gedanken wieder
beginnen, und kehren Sie dann allmahlich zu Ihrem Korper
zuriick. Behalten Sie beim Offnen der Augen das Energiege-
flhl des Verblindeten in Threm Korper bei—und erinnern Sie
sich in Zukunft daran, wie er lhnen helfen kann.

Christian Ruch
(nach einer Anleitung von Lama Tsultrim Allione)

Der Ddmon darf auch witzig oder
lustig aussehen, je nachdem, wie Sie
ihn sich vorstellen méchten ...
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Utilisation des techniques de méditation
tibétaines pour se faire du bien et en faire
aux autres — troisieme partie: le chod

Du Tibet viennent des techniques de méditation faciles a apprendre. Elles sont trés utiles dans les moments difficiles

comme la maladie et le deuil. Bien siir, elles ont une origine et un contexte religieux, car elles viennent du boudd-

hisme tibétain, le Vajrayana. Néanmoins, il s'agit de techniques qui conviennent également trés bien aux personnes
ayant d'autres convictions religieuses ou n'en ayant aucune. Dans une petite série, «palliative ch» présente plus en
détail trois techniques de méditation — le tonglen, le phowa et le chad.

La pratique du «chdd» consiste a travailler avec les démons
intérieurs. Le bouddhisme tibétain connait les démons a la
fois comme des esprits de la nature (par exemple dans les
fleuves et les montagnes) et aussi — et c'est particuliere-
ment intéressant —comme symbole des processus et états
psychologiques intérieurs que nous vivons au quotidien,
comme la peur, la maladie, la dépression, les traumatismes,
les difficultés relationnelles et la dépendance. En particu-
lier dans la médecine tibétaine, les démons jouent un réle
important, car ils sont considérés comme un symptéme
d'aveuglement (par exemple la colere, I'attachement) et
donc comme la cause de problemes physiques. Grace aux
techniques de visualisation, on peut apprendre a travailler
avec des aspects négatifs et démoniaques en nourrissant
et en apprivoisant les démons afin de faire disparaitre les
caractéristiques négatives qu'ils représentent. Nourrir nos
démons au lieu de les combattre peut contredire I'approche
habituelle de combattre tout ce qui nous attaque ou tout
ce qui est du moins désagréable. Cependant, il s'avere étre
une voie remarquablement efficace vers l'intégration in-
terne.

La pratique du chod développée par la maitresse boudd-
histe tibétaine Machig Labdron (1055—1145) a montré des
résultats si étonnants qu'elle est devenue trés populaire et
s'est répandue a travers le Tibet et au-dela. Le terme chod
signifie couper ou sectionner, et il s'agit de sectionner les
faux concepts, mais aussi la peur. Le chod était donc pra-
tiqué principalement dans les cimetieres et autres lieux de
frayeur au Tibet. Voici maintenant une version abrégée de
I'exercice en cinqg étapes.

Etape 1: Trouvez le démon dans votre corps

Trouvez un endroit ou vous ne serez pas dérangé. Pensez
au démon avec lequel vous voulez travailler. Choisissez
quelque chose qui semble actuellement épuiser votre éner-
gie. S'il s'agit d'un probléeme relationnel, travaillez avec le
sentiment qui se manifeste dans votre relation en tant que
démon, et non avec l'autre personne.

Pensez au démon avec lequel vous voulez travailler, et
souvenez-vous peut-étre d'un incident particulier lorsque
celui-ci s'est manifesté avec force. Scannez votre corps et
demandez-vous ou se trouve le démon le plus fort dans
mon corps? Quelle est sa forme? Comment est-ce qu'on le
ressent? Quelle est sa température? Maintenant, intensifiez
cette sensation.

Etape 2: Personnalisez le démon

Laissez cette sensation s'échapper de votre corps et se per-
sonnaliser devant vous comme un étre avec des membres,
un visage, des yeux, etc.

Notez ce qui suit sur l'essence du démon: la taille, la couleur,
la surface de son corps, la densité, le sexe, s'il en a un, son
caractere, son état émotionnel, le regard dans ses yeux —
il n'y a pas de limites a votre imagination! Le démon peut
aussi étre drole ou amusant, selon la facon dont vous vous
l'imaginez.

Maintenant, posez au démon les questions suivantes: Que
veux-tu? De quoi as-tu vraiment besoin? Comment te senti-
ras-tu lorsque tu obtiendras ce dont tu as vraiment besoin?
Regardez si les réponses a ces questions se dessinent déja
maintenant!

Etape 3: Devenez le démon

Maintenant, changez de place, pour ainsi dire, et gardez les
yeux fermés autant que possible. Prenez le temps de vous
installer dans le corps du démon. Sentez ce que c'est que
d'étre le démon. Observez a quoi ressemble votre moi nor-
mal du point de vue du démon. Répondez a ces questions et
parlez comme le démon: Ce que je veux, c'est ... Ce dont jai
vraiment besoin, c'est ... Lorsque j'obtiens ce dont j'ai vrai-
ment besoin, je ressens ... (Portez une attention particuliere
a cette réponse.)
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Etape 4: Nourrissez le démon et rencontrez votre allié

Prenez le temps de récupérer dans votre propre corps. Faites
face au démon. Dissolvez ensuite votre propre corps dans la
lumiére. La lumiére a la qualité du sentiment que le démon
aurait s'il obtenait ce dont il a vraiment besoin (c'est-a-dire
la réponse a la troisieme question). Notez la couleur de la
lumiere.

Imaginez que cette lumiere se dirige vers le démon et le
nourrit. Observez comment le démon l'absorbe. Vous dis-
posez d'une réserve infinie de lumiere. Nourrissez le démon
a sa pleine satisfaction et regardez comment il change. Cela
peut prendre un certain temps.

Notez également si un étre est présent apres que le démon
est completement satisfait. S'il y a un étre, demandez-lui:
«Es-tu 'allié?» Si c'est le cas, vous travaillerez avec cet étre.
Sice n'est pas le cas ou si aucune présence ne peut étre res-
sentie apres avoir nourri le démon, invitez un alli¢ a appa-
raitre.

Lorsque vous voyez l'allié, notez tous les détails de celui-ci:
taille, couleur, surface de son corps, densité, sexe (si celui-ci
existe), son caractere, son état émotionnel, le regard dans
ses yeux et tout ce que vous n'avez pas remarqué aupara-
vant a propos de l'allié.

Si vous vous sentez vraiment connecté a I'énergie de I'allié,
posez-vous les questions suivantes: Comment m'aides-tu?
Comment vas-tu me protéger? Que me promets-tu? Com-
ment puis-je avoir recours a toi?

Changez maintenant de lieu et devenez l'allié. Prenez le
temps de vous installer dans le corps de I'allié et constater
ce que ca fait d'étre dans le corps de I'allié. A quoi ressemble
votre moi normal du point de vue de I'allié? Lorsque vous
étes prét, répondez a ces questions et parlez en tant qu'al-
lié: Je t'aiderai grace ... Je te protégerai grace ... Je promets
que je vais ... Tu peux avoir recours a moi par ...

Prenez le temps de vous pencher en arriere dans votre
propre corps et de voir l'allié qui se trouve devant vous. Re-
gardez dans ses yeux et sentez comment son énergie circule
dans votre corps.

Imaginez maintenant que l'allié se dissout dans la lumiere.
Observez la couleur de cette lumiere. Sentez comment elle
se dissout en vous et intégrez cette puissance lumineuse
dans chaque cellule de votre corps. Remarquez la sensation
de I'énergie intégrée de I'allié dans votre corps. Maintenant,
vous aussi, dissolvez-vous avec |'énergie intégrée de l'allié.

Etape 5: Repos dans la conscience

Reposez-vous apres la dissolution, peu importe dans quel
état vous vous trouvez. Faites une pause jusqu'a ce que les
pensées reprennent, puis revenez progressivement dans
votre corps. Tout en ouvrant les yeux, gardez la sensation
d'énergie de l'alli¢ dans votre corps — et souvenez-vous a
I'avenir comment il peut vous aider

Christian Ruch
(basé sur les instructions du Lama Tsultrim Allione)

<< Cherche la vérité dans la méditation et non continuellement dans les livres moisis.

Celui qui veut voir la lune regarde le ciel et non /’étang.))
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Proverbe Persan
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Fare del bene a sé stessi e agli altri tramite le tecniche
di meditazione tibetana — Terza parte: Chod

Dal Tibet provengono delle tecniche di meditazione che sono molto semplici da imparare. Sono molto utili quando ci si

trova in un periodo difficile, come puo essere quello della malattia o del lutto. Naturalmente hanno una connotazione
religiosa dato che derivano dal buddismo tibetano, il Vajrayana. Tuttavia si tratta di tecniche adatte anche a persone
di altre religioni o anche senza alcuna convinzione religiosa. Con questa piccola serie, «palliative ch» vuole presentare

tre tecniche di meditazione — Tonglen, Phowa e Chod.

Nella pratica del «Chod» si tratta di lavorare con i propri
demoni interiori. Il buddismo tibetano riconosce i demoni
in quanto spiriti naturali (p. es. nei fiumi o sulle montagne)
ma anche come simboli — e questo € particolarmente in-
teressante — per processi psichici interiori e condizioni con
cui siamo confrontati ogni giorno, come ad esempio pau-
ra, malattia, depressione, traumi, difficolta nelle relazioni e
dipendenze. Soprattutto nella medicina tibetana i demoni
hanno un ruolo fondamentale, in quanto vengono conside-
rati sintomo di accecamento (p. es. rabbia, attaccamento) e
quindi come causa di problemi psichici. Tramite le tecniche
di visualizzazione si pud imparare a lavorare sugli aspet-
ti negativi dei demoni nutrendo appunto questi demoni
e domandoli, in modo da far scomparire le caratteristiche
negative che rappresentano. Nutrire i nostri demoni invece
che combatterli puo sembrare in contraddizione con l'ap-
proccio abituale che ci porta a combattere contro tutto cio
che ci aggredisce o che per lo meno ci da fastidio. Questo si
& dimostrato pero un metodo straordinariamente efficace
verso l'integrazione interiore.

La pratica del Chod, sviluppata dalla maestra buddista ti-
betana Machig Labdron (1055—1145), ha portato a risultati
cosi stupefacenti da diventare molto popolare e diffondersi
in tutto il Tibet e oltre. Il concetto di Chod significa qualco-
sa come tagliare o recidere e si tratta di recidere i concetti
sbagliati, ma anche la paura. In Tibet il Chéd veniva quindi
praticato specialmente nei cimiteri e in altri scenari legati al
terrore. Di seguito riportiamo una versione accorciata della
pratica in cinque stadi.

Primo stadio: trovate il demone nel vostro corpo

Cercatevi un luogo dove potete stare indisturbati. Riflette-
te su quale demone vorreste lavorare. Scegliete qualcosa
che al momento sembra prosciugare le vostre energie. Se
si tratta di un problema relazionale, lavorate con I'emozio-
ne che emerge nella relazione sotto forma di demone e non
con l'altra persona.

Pensate al demone su cui volete lavorare e forse ricordate
un evento specifico in cui si &€ manifestato con forza. Ana-

lizzate il vostro corpo e chiedetevi: in quale parte del corpo
sento che il demone ¢ piu forte? Che forma ha? Che sensa-
zioni mi trasmette? Com'e la sua temperatura? Ora intensi-
ficate questa sensazione.

Secondo stadio: personificate il demone

Lasciate fuoriuscire questa sensazione dal vostro corpo e
provate a personificarla, dandole braccia, gambe, viso, oc
chi, ecc.

Prestate attenzione alle seguenti caratteristiche nell'essere
del demone: altezza, colore, superficie del corpo, densita,
genere sessuale (se ne ha uno), il suo carattere, il suo stato
emotivo, lo sguardo dei suoi occhi - non ponete limiti alla
vostra fantasia! Il demone puo anche essere buffo o diver-
tente, a seconda di come desiderate immaginarlo.

Ponete al demone le seguenti domande: Cosa vuoi? Di cosa
hai veramente bisogno? Come ti sentiresti, se ricevessi cio
di cui veramente hai bisogno? Fate attenzione se magari gia
ora affiorano delle risposte a queste domande!

Terzo stadio: diventate il demone

Ora scambiatevi di posto, per cosi dire, e continuate a tenere
gli occhi chiusi il pit a lungo possibile. Prendetevi il tempo
per insediarvi nel corpo del demone. Provate cosa significhi
essere il demone. Osservate come appare il vostro normale
sé dal punto di vista del demone. Rispondete a queste do-
mande e parlate in quanto demone: Cio che voglio e ... Cid
di cui veramente ho bisogno ¢ .... Se dovessi ricevere cio di
cui veramente ho bisogno, mi sentirei .... (Prestate partico-
larmente attenzione a questa risposta).

Quarto stadio: nutrite il demone e incontrate i vostri alleati
Prendetevi ora un momento ditempo per ritornare di nuovo

nel vostro corpo. Guardate il demone che vi sta di fronte. Poi
lasciate che il vostro corpo si dissolva in luce. La luce ha la
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qualita del sentimento che avrebbe il demone se ricevesse
quello di cui ha bisogno veramente (cioé la risposta alla ter-
za domanda). Prestate attenzione al colore della luce.

Immaginatevi ora che la luce si muova verso il demone e lo
nutra. Osservate come il demone |'assorbe. Avete una riser-
va infinita di questa luce. Continuate a nutrire il demone
finché e pienamente soddisfatto e osservate come questo
lo trasforma. Questo processo puo durare un po' di tempo.

Inoltre cercate di prestare attenzione se & presente anche
un altro essere, dopo che il demone & completamente sod-
disfatto, e chiedetegli: «Sei tu l'alleato?» Se & cosi, lavorerete
con questo essere. Se non ¢ il caso oppure se dopo aver nu-
trito il demone non sentite nessun‘altra presenza, invitate
I'alleato a mostrarsi.

Quando vedrete l'alleato, cercate di osservare tutti i dettagli
che lo caratterizzano: altezza, colore, superficie del corpo,
densita, genere sessuale (se ne ha uno), il suo carattere, il
suo stato emotivo, lo sguardo nei suoi occhi e tutto cio che
prima non avevate notato nell'alleato.

Quando poi vi sentirete veramente connessi con I'energia
dell'alleato, ponetegli le seguenti domande: Come mi puoi
aiutare? Come farai a proteggermi? Cosa mi prometti?
Come faccio a entrare in contatto con te?

Cambiate ora posto e diventate I'alleato. Prendetevi un
attimo di tempo per installarvi nel corpo dell'alleato e sco-

prire come ci si sente ad essere nel corpo dell'alleato. Come
appare il vostro normale sé dal punto di vista dell'alleato?
Quando sarete pronti, rispondete a queste domande e par-
late in quanto alleato: Ti aiutero cosi ..Ti proteggero cosi ...
Ti prometto di ... Potrai contattarmi cosi ....

Prendetevi un momento di tempo per ritornare nel vostro
corpo e per vedere |'alleato davanti a voi. Guardatelo negli
occhi e sentite come la sua energia scorre nel vostro corpo.

Ora immaginatevi che l'alleato si dissolva in luce. Osservate
il colore di questa luce. Sentite come si dissolve dentro di voi
e incorporate questa luminosita in ogni cellula del vostro
corpo. Adesso anche voi dissolvetevi con I'energia dell'alle-
ato che avete incorporato.

Quinto stadio: riposare nella consapevolezza

Riposate nello stato, qualsiasi esso sia, in cui vi trovate dopo
esservi dissolti. Fate una pausa, fino a che ricominciano ad
arrivare i pensieri, e tornate gradualmente nel vostro cor-
po. Aprendo gli occhi conservate la sensazione energetica
dell'alleato nel vostro corpo — e ricordatevi in futuro come
lui pud aiutarvi.

Christian Ruch
(secondo le indicazioni di Lama Tsultrim Allione)

(( Meditation is not evasion; it is a serene encounter with reality. ))
Thich Nhat Hanh




DAS HAT MICH BEWEGT ...

Telefonische Sterbebegleitung auf

der Intensivstation

Herr Maier (Name von der Redaktion geandert) wurde vor
zwei Wochen positiv auf das COVID-19-Virus getestet. Auf-
grund von akutem Lungenversagen musste er auf die Inten-
sivstation verlegt und notfallmassig intubiert werden. Herr
Maier, 70-jahrig, litt bereits an mehreren Vorerkrankungen,
zu denen auch Diabetes mellitus Typ 2 und eine koronare
Herzkrankheit zahlten. In den letzten Tagen verschlechterte
sich der Zustand von Herrn Maier zunehmend. Mit den An-
gehorigen wurde abgesprochen, dass die Therapie im Falle
einer weiteren Zustandsverschlechterung nicht mehr eska-
liert werden sollte.

Es war acht Uhr abends auf der Intensivstation fur positiv
auf Covid-19 getestete Patientinnen und Patienten. Herrn
Maier ging es immer schlechter und der Blutdruck sank
trotz medikamentoser Unterstiitzung weiter ab. Seine Ehe-
frau wurde durch den Intensivmediziner telefonisch tber
den ernsten Zustand ihres Mannes informiert. Der Inten-
sivmediziner teilte dem Behandlungsteam mit, dass sich
die Ehefrau telefonisch nochmals bei der Station melden
wirde. In der Zwischenzeit berate sie sich mit ihren Sohnen
dartiber, wer von ihnen ins Spital kommen wirde, um sich
personlich zu verabschieden. Aufgrund der verscharften
Hygienerichtlinien durfte jeweils nur eine angehdrige Per-
son einen Patienten oder eine Patientin besuchen, um Ab-
schied zu nehmen. Frau Maier meldete sich schliesslich te-
lefonisch bei den Pflegenden und teilte mit, dass sie selbst
vorbeikommen werde und sich sofort auf den Weg mache.
Durch einen Blick auf den Uberwachungsmonitor wurde
mir jedoch klar, dass Herr Maier wohl in den nachsten Mi-
nuten versterben wiirde. Behutsam erklarte ich seiner Gat-
tin, dass sie es vermutlich nicht mehr rechtzeitig ins Spital
schaffen wirde. Ich bot ihr stattdessen an, das Telefon auf
Lautsprecher zu schalten und ans Ohr von Herrn Maier zu
halten. Wir wissen ja nicht genau, was sedierte Patienten
noch bewusst wahrnehmen kénnen. Frau Maier nahm das
Angebot an und das Telefon wurde auf Lautsprecher ge-
stellt. Aus hygienischen Grlinden bei einer offenen Wun-
de am Gesicht konnte das Stationstelefon nicht direkt an
Herrn Maiers Ohr gehalten werden. Sie sprach sanft zu ihm
und sagte, dass er nun gehen diirfe und er fiir sie einen Platz
im Himmel freihalten solle. Auch sein Sohn kam ans Telefon
und verabschiedete sich von seinem Vater. Zuletzt sagte
Frau Maier ihrem Mann noch, dass sie ihn Uber alles liebe.

In diesem Moment war auf den Monitoren zu erkennen,
dass Herr Maier verstorben war. Ich nahm das Telefon wie-
der an mich und Frau Maier erkundigte sich nach dem Zu-
stand ihres Ehemannes. Im Beisein des Intensivmediziners
wurde ihr telefonisch das Versterben ihres Mannes mitge-

teilt. Das war ein sehr emotionaler Moment fur das ganze
Behandlungsteam. Ich war sehr bewegt und merkte, dass
mir unter meiner ganzen Hygieneausristung eine Trane
entwischte und in meiner Maske verschwand. Ich fragte
mich, was meine letzten Worte an meinen Partner in dieser
Situation am Telefon waren. Frau Maier teilte uns am Tele-
fon mit, dass ihre S6hne sie abholen und ins Krankenhaus
fahren wirden, damit sie ihren Ehemann noch ein letztes
Mal sehen konnte. Im personlichen Gesprach erzahlte sie
mir, wie viel es ihr bedeutet hatte, dass sie bis zum letzten
Atemzug bei ihrem Mann sein konnte. Sie beschrieb, dass
sie die Gerdusche seiner Atemziige durch das Telefon gehort
hatte. Im Nachhinein ware es interessant, die Angehorigen
zu einem spateren Zeitpunkt zu befragen, welchen Einfluss
das Telefonat auf die Trauerverarbeitung hatte und wie es
ihr personliches Erleben der Situation pragte. Ich vermute,
dass auch zahlreiche andere Umstande im Kontext der Co-
rona-Pandemie einen Einfluss auf das individuelle Erleben
dieses Abschiedsmoment ausliben, wie etwa das durch So-
cial Distancing veranderte Gemeinschaftsempfinden.

Die Verabschiedungskultur in Spitalern wurde durch die
verscharften Hygienerichtlinien im Zuge der Pandemie
erheblich eingeschrankt. Das heisst, dass Angehorige je-
weils einzeln zum Besuch vorbeikommen konnten, wenn
sich der Zustand einer Patientin oder eines Patienten stark
verschlechterte. Ich bin Uberzeugt, dass der Verabschie-
dungsprozess flr Angehorige ein wichtiger Bestandteil der
Trauerverarbeitung ist. Denn oft habe ich erlebt, dass trau-
ernde Angehdrige es bedauern, wenn sie sich nicht bewusst
verabschieden konnten von ihren Liebsten. In meinem Be-
rufsalltag habe ich Fragen gehort, die sie auch nach langer
Zeit noch qualen: Wieso hat er oder sie nicht auf mich ge-
wartet? Viele Trauernde, die sich nicht von ihren Liebsten
verabschieden konnten, berichten, dass Sie noch Angele-
genheiten zu besprechen gehabt hatten oder einfach noch
etwas loswerden wollten. Nach dem Tod von an COVID-19
erkrankten Patientinnen und Patienten ist die Besucherzahl
auf ein Minimum beschrankt. Auch wenn es zum Verster-
ben von Patienten kommt, ist es flir andere Angehorige
nicht mehr erlaubt, sich von den Liebsten personlich zu
verabschieden. Fur Angehorige kann es aber von grosser
Bedeutung sein, den Sterbenden einen letzten Liebesdienst
erweisen zu konnen.

«Das Sterben eines Menschen bleibt als wichtige Erinnerung
zurlick bei denen, die weiterleben. Aus Rlicksicht auf sie, aber
auch aus Riicksicht auf den Sterbenden, ist es unsere Aufga-
be, einerseits zu wissen, was Schmerz und Leiden verursacht,
andererseits zu wissen, wie wir diese Beschwerden effektiv
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behandeln kénnen. Was immer in den letzten Stunden ge-
schieht, kann viele Wunden heilen, aber auch in unertrégli-
cher Erinnerung verbleiben» (Cicely Saunders)*

Bei der vertieften Beschaftigung der Theorie zur Thera-
piebegrenzung oder Therapiezielanderung auf der Inten-
sivstation fallt auf, dass zur Angehdrigenbegleitung bei
sterbenden Patienten und Patientinnen aus pflegerischer
Sicht kaum deutschsprachige Literatur existiert. Dies liegt
vielleicht auch daran, dass viele Patienten bei der Thera-
piezielanderung auf palliative Massnahmen oft auf einer
allgemeinen, nicht spezialisierte Pflegestation bzw. in Lang-
zeiteinrichtungen, auf einer Palliativstation oder zu Hause
durch Spitex oder Angehorige weiterbetreut werden. In be-
stimmten Situationen ist es wiinschenswert, dass fir das
Abschiednehmen oder die Anreise der Angehdrigen kurz-
fristig intensivmedizinische Massnahmen bei sterbenden
Patienten aufrechterhalten werden. Jedoch ist dies aus un-
terschiedlichen Griinden nicht immer moglich und bringt
schwierige ethische Konflikte mit sich. Es ist nicht mein
primares Anliegen, eine Abhandlung Gber den Umgang mit
Angehdrigen aufder Intensivstation zu verfassen. Ich moch-
te einen Impuls geben, teilweise unkonventionelle Wege zu
gehen und trotz einer erhohten Arbeitsbelastung zu ver-
suchen, unter erschwerten Bedingungen den Angehdrigen
die Teilhabe zu ermdglichen. Das mag sicher nicht in allen
Situationen durchflihrbar sein und ist teilweise auch von
Seiten der Patientinnen und Patienten oder ihrer Angehori-
gen auch gar nicht erwlnscht. Wenn Abschiede zum Leben
dazugehdren, sind Bestrebungen in dieser Richtung zentral.
Personlich erachte ich es als wichtig, einen bewussten Um-
gang mit dem Abschied von geliebten Menschen zu pfle-
gen und die Verabschiedung auch bewusst zu gestalten.
Abschied nehmen bedeutet oft einen personlichen Verlust
und Abschluss eines Lebensabschnittes. Oft ist es jedoch
auch die innigste Form menschlichen Zusammenseins.

Die personliche Begleitung des Sterbeprozesses durch An-
gehorige in den letzten Lebensmomenten ist erstrebens-
wert. Besondere Umstande wie die Corona-Pandemie er-
fordern jedoch in manchen Fallen eine andere Form des
zwischenmenschlichen Kontaktes. Eine Moglichkeit bietet
die telefonische Kontaktaufnahme oder virtuelle Kommu-
nikation durch den Einsatz neuer Medien und Technologi-
en, wie z.B. Videoanrufe. Falls eine personliche Begleitung
durch Angehorige oder Seelsorgerinnen und Seelsorger
nicht moglich ist, kann ein Telefon oder ein Tablet sicher
nicht die Nahe und Zuneigung des personlichen Kontakts
ersetzen. Aber es kann eine Annaherung an eine Art der Ver-
bundenheit schaffen. Stellen Sie sich die eingangs beschrie-
bene Situation vor, ohne die durch Corona verursachten be-
sonderen Umstande zu beachten. Was, wenn man zu weit
weg wohnt, oder sich im Ausland aufhalt und sich dadurch

nicht persénlich von einer geliebten Person verabschieden
kann? Vielleicht bietet in diesen Situationen die telefoni-
sche oder virtuelle Anteilnahme eine Moglichkeit, sich auch
aus der Ferne einer geliebten Person nahe zu flihlen. Auch
im Sinne von Distance Caregiving oder Long-Distance-Care-
giving, was als Hilfe und Pflege aus geographischer Distanz
bezeichnet wird. Wahrend der Pandemie haben viele Spi-
taler oder Pflegeheime technische Kommunikationsmittel,
wie Tablets, Smartphones etc. angeschafft, um die Kom-
munikation zwischen Patientinnen und Patienten und An-
gehorigen aufrecht zu halten. Vielleicht bleiben die Tablets
auch nach den Zeiten des Besuchsverbots oder Besucher-
begrenzung erhalten und werden von Pflegenden genutzt,
um den Kontakt zwischen Patientinnen und Patienten und
ihren Angehorigen weiter zu pflegen. Das Telefon und das
Tablet sollen dabei natdrlich nicht den personlichen Besuch
durch Angehorige ersetzen, sondern ein Mittel zur Teilhabe
oder virtuellen Kommunikation bieten, wenn die Umstande
einen personlichen Kontakt verunmaoglichen.

Es ist wichtig, dass wir uns dariiber Gedanken machen und
dafiir sensibilisiert sind, dass die Trauernden, denen wir
in den nachsten Monaten und Jahren begegnen werden,
wahrscheinlich oft durch die Folgen dieser erschwerten
Abschiedsbedingungen wahrend der Corona-Pandemie ge-
pragt sein werden. Viele Menschen sind ohne Begleitung
ihrer Angehodrigen in Institutionen verstorben, was auch
von den Hinterbliebenen als belastend empfunden werden
kann. Ich kann nachvollziehen, dass dies bei manchen An-
gehorigen Geflihle von Versaumnis und Enttauschung aus-
[6sen kann. Denn der Trauerprozess erfordert oft auch das
Gefihl, ich kann etwas abschliessen, realisieren oder sicht-
bar erfassen. Oder konkreter ausgedrtickt sich persénlich
verabschieden, die geliebte Person ein letztes Mal sehen
oder ein letztes Mal in die Arme schliessen zu konnen. Ge-
nau jene Dinge also, die wahrend der Pandemie weggefallen
sind oder nur begrenzt moglich waren. Dass ein Todesfall
schwerwiegender auf die Gefuihlswelt von Hinterbliebenen
einwirken kann, liegt auch am Wegfall von kollektiven Ritu-
alen wie Beerdigungen, die in der Schweiz nur im kleinsten
Kreis stattfinden konnten. Auch die Unterstitzung durch
das soziale Umfeld, das Zusammenricken in der Familie
oder der Ausdruck von Beileid durch einen Handedruck wur-
den durch Social Distancing stark eingeschrankt.

Eine telefonische Sterbebegleitung wird nie die zwischen-
menschliche Nahe physischer Anwesenheit ersetzen kon-
nen. Es kann auch schwierig sein, in solchen Situationen
Uberhaupt die richtigen Worte zu finden. Trauer und Angst
kénnen Menschen verstummen lassen. Manchmal hilft
es dann, eine Hand auf die Schulter zu legen oder einfach
flr den anderen da zu sein. Doch wenn keine personliche
Begleitung durch Angehorige moglich ist, kann manchmal

' Saunders, C. (1994). Pain and impending death. In: Melzack, R., Wall P. Textbook of pain. London, 861.
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ein Telefon das einzige Mittel zur Verabschiedung sein. In
gewissen Situationen kénnen Sterbende nicht mehr ver-
bal kommunizieren oder ein Telefon selbstandig bedienen.
In diesen Fallen kann eine anwesende Person dies flr sie
Ubernehmen oder organisieren. Ich denke, dass Pflegende
in vielen Situationen intuitiv oder im Riickgriff auf unsere
Erfahrung entscheiden und handeln. Es ist wichtig, dass wir
uns bewusst sind, dass wir den Sterbe- und Trauerprozess
auch durch kleine Taten beeinflussen kdnnen. Zum Beispiel,
indem wir es ermoglichen, dass die letzten Worte, die eine
sterbende Person zu Ohren bekommen hat, «Ich liebe dich»
waren.

Seraina Neurauter
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CELA M'A TOUCHE ...

L'accompagnement des personnes mourantes par
téléphone dans 'unité de soins intensifs

Monsieur Maier (nom modifié par la rédaction) a été testé
positif pour le virus COVID-19 il y a deux semaines. En rai-
son d'une insuffisance pulmonaire aigué, il a di étre trans-
féré aux soins intensifs et intubé en urgence. M. Maier, 70
ans, souffrait déja de plusieurs affections préexistantes,
dont le diabete mellitus de type 2 et une maladie corona-
rienne. Au cours des derniers jours, I'¢tat de M. Maier s'est
de plus en plus détérioré. Il a été convenu avec les proches
que la thérapie ne devrait pas étre intensifiée si I'état de
santé se détériorait davantage.

Il était huit heures du soir dans l'unité de soins intensifs
pour les patientes et les patients testés positifs pour Co-
vid-19. Monsieur Maier allait de plus en plus mal et sa
tension artérielle continuait de baisser malgré l'aide des
médicaments. Sa femme a été informée par le médecin
des soins intensifs par téléphone de la gravité de I'état de
son mari. Le médecin a informé |'équipe de traitement que
I'épouse reprendrait contact avec le service par téléphone.
Dans l'intervalle, elle consulterait ses fils pour savoir qui
d'entre eux viendrait a I'ndpital pour faire ses adieux en
personne. En raison des directives d'hygiene plus strictes,
un seul proche était autorisé a rendre visite a une patiente
ou a un patient pour lui faire ses adieux. Madame Maier
a finalement téléphoné au personnel infirmier et I'a in-
formé qu'elle viendrait elle-méme et partirait immédia-
tement. Cependant, en regardant le moniteur de surveil-
lance, j'ai réalisé que M. Maier allait probablement mourir
dans les prochaines minutes. J'ai expliqué délicatement a
sa femme qu'elle n'arriverait probablement pas a temps
a I'hopital. Au lieu de cela, j'ai proposé d'activer le haut-
parleur du téléphone et de le porter a l'oreille de M. Maier.
Nous ne savons pas exactement ce que les patients sous
sédation peuvent encore percevoir consciemment. Mme
Maier a accepté I'offre et le haut-parleur du téléphone a
été activé. Pour des raisons d'hygiene en raison d'une bles-
sure ouverte sur le visage, le téléphone du service n'a pas
pu étre tenu directement contre l'oreille de M. Maier. Elle
lui a parlé doucement et lui a dit qu'il pouvait partir main-
tenant et qu'il devait lui réserver une place au paradis. Son
fils est également venu au téléphone et a dit adieu a son
pere. Finalement, Mme Maier a dit a son mari qu'elle I'ai-
mait plus que tout.

A ce moment-la, on a pu voir sur les moniteurs que M.
Maier était décédé. J'ai repris le téléphone et Mme Maier
a posé des questions sur I'état de son mari. En présence
du médecin des soins intensifs, elle a été informée du
déces de son mari par téléphone. Ce fut un moment trés
émouvant pour toute I'équipe de traitement. J'étais tres
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émue et j'ai remarqué que sous tout mon équipement
d'hygiene, une larme coulait et disparaissait dans mon
masque. Je me suis demandé quelles seraient mes der-
nieres paroles a mon partenaire au téléphone dans cette
situation. Mme Maier nous a informés par téléphone que
ses fils viendraient la chercher et la conduiraient a I'n6-
pital pour qu'elle puisse voir son mari une derniére fois.
Dans une conversation personnelle, elle m'a dit I'impor-
tance que cela avait représentée pour elle de pouvoir étre
avec son mari jusqu'au dernier souffle. Elle a expliqué
qu'elle avait entendu le son de ses respirations au télé-
phone. Rétrospectivement, il serait intéressant de deman-
der ultérieurement aux proches quelle influence I'appel
téléphonique a eue sur le traitement du deuil et comment
il a marqué leur expérience personnelle de la situation. Je
suppose que de nombreuses autres circonstances dans le
contexte de la pandémie du coronavirus ont également
une influence sur l'expérience individuelle de ce moment
d'adieu, comme le changement du sentiment de commu-
nauteé suite a la regle de conduite recommandant de gar-
der ses distances.

La culture d'adieu dans les hopitaux a été considérable-
ment limitée par les directives d'hygiéne plus strictes a
la suite de la pandémie. Cela signife que les proches pou-
vaient venir rendre visite individuellement si I'état de la
personne hospitalisée se détériorait fortement. Je suis
convaincu que le processus d'adieu pour les proches est
un élément important du traitement du deuil. En effet, j'ai
souvent constaté que les parents en deuil regrettent de
ne pas pouvoir consciemment dire adieu a leurs proches.
Dans mon travail quotidien, j'ai entendu des questions qui
les torturent encore longtemps apres: Pourquoi ne m'a-t-il
pas attendu? Beaucoup de personnes en deuil qui n'ont pas
pu dire adieu a leurs proches ont déclaré qu'elles avaient
encore des sujets a discuter ou qu'elles voulaient simple-
ment épancher leur cceur. Apres la mort des patientes et
des patients COVID-19, le nombre de visiteurs est réduit
au minimum. Méme si les patients décedent, les autres
proches ne sont plus autorisés a dire adieu a leurs proches
en personne. Pour les proches, cependant, il peut étre tres
important de pouvoir montrer au mourant un dernier ser-
vice d'amour.

«La mort d'une personne reste un souvenir important pour
ceux qui continuent a vivre. Par respect pour eux, mais aussi
par considération pour les mourants, il est de notre devoir
de savoir d'une part ce qui cause la douleur et la souffrance,
et d'autre part de savoir comment traiter efficacement ces
plaintes. Tout ce qui se passe au cours des derniéres heures



peut guérir de nombreuses blessures, mais peut aussi rester
dans des souvenirs insupportables» (Cicely Saunders)*

Dans I'¢tude approfondie de la théorie de la limitation de
la thérapie ou du changement des objectifs thérapeutiques
dans l'unité de soins intensifs, il est a noter que du point
de vue des soins infirmiers, il n'y a pratiquement pas de lit-
térature en langue allemande sur I'accompagnement des
proches de patients mourants. Cela peut également étre di
au fait que de nombreux patients lors du changement des
objectifs thérapeutiques pour des mesures palliatives sont
souvent pris en charge par des unités de soins non spéciali-
sées ou dans des établissements de soins de longue durée,
dans un service de soins palliatifs ou a la maison par un ser-
vice de soins a domicile ou par les proches. Dans certaines
situations, il est souhaitable que les mesures de soins in-
tensifs pour les patients mourants soient maintenues pen-
dant une courte période afin de permettre aux proches de
faire leurs adieux ou d'arriver a I'ndpital. Cependant, pour
diverses raisons, cela n'est pas toujours possible et entraine
des conflits éthiques difficiles. Ce n'est pas ma principale
préoccupation d'écrire un document sur la facon de traiter
les proches dans 'unité de soins intensifs. Je voudrais don-
ner une impulsion a emprunter des voies partiellement non
conventionnelles et, malgré une charge de travail accrue,
essayer de permettre aux proches de participer dans des
conditions difficiles. Cela peut ne pas étre possible dans
toutes les situations et n'est parfois méme pas souhaité
par les patientes, les patients ou leurs proches. Si les adieux
font partie de la vie, les efforts dans ce sens sont essentiels.
Personnellement, je considere qu'il est important de s'oc
cuper consciemment de I'adieu des proches et d'organiser
consciemment I'adieu. Dire au revoir signifie souvent une
perte personnelle et la conclusion d'une phase de la vie. Ce-
pendant, c'est souvent la forme humaine la plus intime du
vivre ensemble.

Laccompagnement personnel du processus de mort par
des proches dans les derniers moments de la vie est sou-
haitable. Cependant, des circonstances spéciales telles que
la pandémie du coronavirus nécessitent parfois une forme
différente de contact interpersonnel. Une possibilité est le
contact téléphonique ou la communication virtuelle grace
a l'utilisation de nouveaux médias et de nouvelles tech-
nologies, comme les appels vidéo. Si un accompagnement
personnel par des proches ou des guides spirituels n'est pas
possible, un téléphone ou une tablette ne peut certaine-
ment pas remplacer la proximité et I'affection du contact
personnel. Mais cela peut créer quelque chose qui se rap-
proche a une sorte d'attachement. Imaginez la situation
décrite au début sans tenir compte des circonstances par-
ticulieres causées par le coronavirus. Que faire si on vit trop
loin, ou si on est a 'é¢tranger et qu'on ne peut donc pas dire

personnellement adieu a un étre cher? Dans ces situations,
la participation téléphonique ou virtuelle offre peut-étre
un moyen de se sentir proche d'un étre cher, méme a dis-
tance. Egalement dans le sens de «distance caregiving» ou
de «long-distance-caregiving», ce qui est désigné comme
de l'aide et des soins a distance géographique. Pendant la
pandémie, de nombreux hopitaux ou maisons de soins ont
acheté des moyens de communication techniques, tels que
des tablettes, des smartphones, etc., pour maintenir la com-
munication entre les patientes, les patients et leurs proches.
Peut-&tre que les tablettes seront conservées méme apres
la période d'interdiction de visite ou de limite de visiteurs
et seront utilisées par le personnel soignant pour maintenir
le contact entre les patientes, les patients et leurs proches.
Le téléphone et la tablette ne sont bien sir pas destinés a
remplacer une visite personnelle des proches, mais a fournir
un moyen de participation ou de communication virtuelle
lorsque les circonstances rendent le contact personnel im-
possible.

Il est important que nous y réfléchissions et que nous
soyons sensibilisés au fait que les personnes en deuil que
nous rencontrerons dans les mois et les années a venir se-
ront probablement souvent marquées parles conséquences
de ces conditions d'adieu aggravées lors de la pandémie du
coronavirus. De nombreuses personnes sont décédées dans
des institutions sans le soutien de leurs proches, ce qui
peut également étre un fardeau pour les personnes survi-
vantes. Je peux comprendre que cela puisse déclencher des
sentiments de manquement et de déception chez certains
parents. Car le processus de deuil nécessite souvent le sen-
timent que je peux terminer quelque chose, le réaliser ou
le saisir de facon visible. Ou, plus concrétement, de pouvoir
faire ses adieux en personne, de voir une derniere fois la
personne aimée ou de |'embrasser une derniere fois. Exac
tement ce qui a été supprimé pendant la pandémie ou n'a
été possible que dans une mesure limitée. Le fait qu'un dé-
cés puisse avoir un impact sérieux sur le monde émotionnel
des personnes survivantes est également dii a I'absence des
rituels collectifs tels que les funérailles, qui ne pouvaient
avoir lieu en Suisse qu'en petit comité. Le soutien apporté
par l'environnement social, le rapprochement au sein de la
famille ou I'expression de condoléances par une poignée de
main ont également été séverement limités par le respect
d'une distance sociale.

Laccompagnement téléphonique des personnes mou-
rantes ne remplacera jamais la proximité interpersonnelle
de la présence physique. Il peut également étre difficile de
trouver les bons mots dans de telles situations. Le chagrin
et la peur peuvent faire taire les gens. Parfois, cela aide de
mettre une main sur I'épaule ou d'étre simplement la pour
l'autre. Cependant, si le soutien personnel des proches n'est

* Saunders, C. (1994). Pain and impending death. In: Melzack, R., Wall P. Textbook of pain. London, 861.
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pas possible, parfois un téléphone peut étre le seul moyen
de dire adieu. Dans certaines situations, les personnes mou-
rantes ne peuvent plus communiquer verbalement ni uti-
liser un téléphone de maniere indépendante. Dans ce cas,
une personne présente peut s'en charger ou l'organiser
pour eux. Je pense que dans de nombreuses situations, les
soignants décident et agissent de maniere intuitive ou ba-
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sée sur notre expérience. Il est important que nous soyons
conscients que nous pouvons aussi influencer le processus
de mort et de deuil par de petites actions. Par exemple, en
permettant que les derniers mots entendus par une per-
sonne mourante soient «Je t'aime».

Seraina Neurauter

«Les soins palliatifs sont un sujet
important, car la mort fait partie de
la vie. palliative ch s’engage pour que
chaque personne en Suisse puisse
accéder librement aux soins
palliatifs et bénéficie du meilleur
accompagnement possible.»

Frang Elrmgs
directeur de la Fondation
Bosbil Kinderapitex SChaeiz
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«C’est une bonne chose que
palliative ch existe en Suisse,

c’est une organisation

technique professionnelle
fonctionnant en réseau avec de

I'expérience et un réel
potentiel d’avenir.»

Brigitte Baschung. Vize-Prasidentin
palliachve ch, MIPH, Leitung Alters-
und Pllegeheim Bellevue Oberdort
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MI HA COMMOSSO ..

Accompagnamento alla morte via telefono

nel reparto cure intense

Il Signor Maier (nome cambiato dalla redazione) due setti-
mane or sono ¢ risultato positivo al test per il COVID-19. A
causa di una grave insufficienza polmonare ha dovuto es-
sere ricoverato in cure intense dove e stato subito intubato
con procedura d'emergenza. Il Signor Maier ha 70 anni e gia
prima soffriva di diverse patologie, tra cui il diabete mellito
ditipo 2 e una cardiopatia coronarica. Negli ultimi giorni le
condizioni del Signor Maier sono costantemente peggiora-
te. Conifamiliari e stato concordato che nel caso di un ulte-
riore peggioramento della situazione non sarebbero state
applicate piu ulteriori terapie.

Erano le otto di sera nel reparto cure intense dedicato ai
pazienti testati positivi al Covid-19. Il Signor Maier stava
sempre peggio e la sua pressione continuava a scendere
nonostante la somministrazione di farmaci appositi. Sua
moglie venne informata telefonicamente dal medico del-
le cure intense della seria situazione in cui si trovava suo
marito. Il medico delle cure intense informo il suo team di
cure che la moglie avrebbe di nuovo preso contatto telefo-
nicamente con il reparto. Nel frattempo si sarebbe consul-
tata con i figli per decidere chi di loro si sarebbe recato in
ospedale per prendere commiato di persona dal padre. A
causa delle misure igieniche molto restrittive, era conces-
so solamente a una persona di visitare un/a paziente per
['ultimo saluto. Quando la Signora Maier chiamo il repar-
to di cure intense, comunico loro che sarebbe venuta lei
stessa in ospedale e che si sarebbe subito messa in viag-
gio. Guardando il monitor del Signor Maier mi resi pero
subito conto che sarebbe morto nel giro di pochi minuti.
Con delicatezza spiegai a sua moglie che probabilmente
non sarebbe riuscita ad arrivare in ospedale per tempo. Le
proposi allora di accendere il vivavoce del telefono e che
avrei tenuto il telefono all'orecchio del Signor Maier. Non
sappiamo esattamente cosa possono ancora percepire i
pazienti sedati. La Signora Maier accetto questa proposta
e il telefono venne messo in vivavoce. Per motivi di igiene
dato che erano presenti ferite aperte al viso, non era pos-
sibile tenere il telefono del reparto direttamente a contat-
to con l'orecchio del Signor Maier. Lei gli parlo dolcemente
e gli disse che ora poteva andare e che avrebbe dovuto te-
nere un posto per lei in paradiso. In seguito anche il figlio
parld al telefono e prese commiato da suo padre. Per ulti-
mo la Signora Maier gli disse ancora che lo amava sopra
ogni cosa.

In quel momento potemmo constatare dal monitor che il
Signor Maier era morto. Ripresi il telefono e la Signora Ma-
ier chiese quali fossero le condizioni del marito. In presenza
del medico delle cure intense le venne comunicato telefo-

nicamente che il marito era deceduto. Questo rappresento
un momento che emoziono molto tutta I'equipe di cura.
Anche io mi emozionai molto e notai che da sotto tutto il
mio equipaggiamento igienico era scesa una lacrima che
spari poi nella mascherina. Mi chiesi quali sarebbero sta-
te le mie ultime parole rivolte al mio partner al telefono
in una simile situazione. La Signora Maier ci comunico al
telefono che i suoi figli sarebbero passati a prenderla per
poi andare in ospedale in modo che avrebbe potuto vedere
il marito un'ultima volta. Parlando in privato, la moglie mi
disse poi quanto importante fosse stato per lei poter stare
presso il marito fino al suo ultimo respiro. Descrisse come
aveva potuto sentire i rumori dei suoi respiri attraverso
il telefono. A posteriori sarebbe interessante chiedere in
un secondo tempo ai familiari quale influsso abbia avuto
la telefonata nell'elaborazione del lutto e come abbia ca-
ratterizzato I'esperienza personale della situazione. Sup-
pongo che anche diversi altri aspetti abbiano giocato un
ruolo nel contesto della pandemia di coronavirus, come ad
esempio un'alterata reazione della comunita dovuta al So-
cial Distancing.

La cultura del commiato negli ospedali & stata notevol-
mente limitata a causa delle rigide direttive igieniche nel
corso della pandemia. Questo significa che a solo un famil-
liare era permesso venire in visita nel caso che le condizioni
del paziente fossero seriamente peggiorate. Sono convinta
che per i familiari il processo di commiato sia una compo-
nente importante nell'elaborazione del lutto. Ho potuto
spesso osservare come i familiari in lutto rimpiangano di
non aver potuto prendere commiato in modo consapevole
dai loro cari. Nel mio lavoro quotidiano ho spesso sentito
domande che continuano a tormentare le persone a lun-
go: Perché non mi ha aspettato o aspettata? Molte per-
sone raccontano che avrebbero avuto ancora faccende da
discutere o che semplicemente avrebbero ancora voluto
dire determinate cose. Dopo la morte di un o una paziente
affetto da COVID-19, il numero di visitatori e ridotto al mi-
nimo. Anche nel caso di decesso di un paziente, non e piu
permesso ad altri familiari prendere commiato personal-
mente dai propri cari. Per i familiari puo essere perd molto
importante poter offrire un'ultima prova d'amore alla per-
sona morente.

«La morte di una persona rimane un ricordo importante per
coloro che continuano a vivere. Per rispetto a loro, ma anche
per riguardo verso la persona morente, é nostro compito da
un lato sapere cosa causa dolore e sofferenza e dall'altro sa-
pere come trattare in modo efficace questi sintomi. Tutto cio
che accade nelle ultime ore puo quarire tante ferite, ma puo
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anche rimanere impresso come un ricordo insopportabile»
(Cicely Saunders)*

Se si considera in modo approfondito la teoria riguardante
la limitazione dei trattamenti o il cambiamento dell'obietti-
vo terapeutico nel reparto di cure intense, si puo notare che
non esiste quasi nessun riferimento bibliografico in lingua
tedesca che tratti 'accompagnamento di un/a paziente in
fin di vita dal punto di vista degli infermieri. Cio potrebbe
forse essere dovuto anche al fatto che molti pazienti, nel
cambiamento di obiettivo terapeutico a misure palliative,
spesso vengono poi assistiti in un reparto di cure generale,
non specializzato o rispettivamente in strutture di cure a
lungo termine, in un reparto di cure palliative oppure a casa
propria tramite Spitex o i familiari. In determinate situazioni
sarebbe opportuno riuscire a mantenere a breve termine le
misure di cure intense per i pazienti in fin di vita in modo
da poter prendere commiato o permettere I'arrivo dei fa-
miliari. Purtroppo per svariati motivi questo non € sempre
possibile, causando cosi conflitti di natura etica. Non ¢ la
mia principale intenzione scrivere ora un articolo su come
trattare i familiari nei reparti di cure intense. Vorrei solo
dare un impulso nel cercare di percorrere vie inconsuete e,
nonostante lo stress lavorativo possa essere elevato, cerca-
re di rendere partecipiifamiliari. Questo potrebbe non esse-
re attuabile in tutte le situazioni e in parte forse nemmeno
rispecchiare il volere dei o delle pazienti o dei loro familiari.
Se gli addii fanno pero parte della vita, € allora di massima
importanza impegnarsi per renderli possibili. Personalmen-
te ritengo che sia importante gestire in modo cosciente il
commiato dalle persone care e anche impostare I'addio in
modo consapevole. Prendere commiato corrisponde spesso
a una perdita personale e al termine di un fase della propria
vita. Spesso rappresenta pero anche la forma piu intima del-
lo stare insieme.

Sarebbe auspicabile riuscire a garantire un accompagna-
mento personale dei familiari nel processo di morte e in
particolare negli ultimi momenti di vita. Delle situazioni
particolari, come nel caso della pandemia di coronavirus,
necessitano pero in alcuni casi un'altra forma di contatti in-
terpersonali. | contatti via telefono o tramite comunicazio-
ne virtuale, grazie all'utilizzo dei nuovi media e tecnologie,
come ad esempio videochiamate, rappresentano perd una
valida alternativa. Quando familiari o assistenti spirituali
non possono accompagnare personalmente il paziente, un
telefono o un tablet non possono certamente sostituire la
vicinanza e l'affetto presentiin un contatto personale. Pos-
sono pero creare almeno una specie di legame. Provate ad
immaginarvi la situazione che ho descritto inizialmente,
senza tener conto delle condizioni particolari causati dal co-
ronavirus. Come fare se si abita troppo lontano oppure se
ci si trova all'estero e quindi non si puo prendere commiato

personalmente dalla persona cara? Forse in queste situa-
zioni una partecipazione telefonica o virtuale rappresenta
una possibilita per sentirsi vicino ad una persona cara no-
nostante la distanza. Questo anche secondo la definizione
di Distance Caregiving o Long-Distance-Caregiving descrit-
te come aiuto e cure fornite da una distanza geografica.
Durante la pandemia molti ospedali o case di cura si sono
procurati mezzi di comunicazione tecnici, come tablets,
smartphones ecc, per mantenere la comunicazione tra le /i
pazienti e i loro familiari. Forse questi tablet continuano a
essere utilizzati dagli infermieri, anche dopo la rimozione
del divieto o limitazione alle visite, per continuare a man-
tenere il contatto tra le/i pazienti e i loro familiari. Chiara-
mente telefono e tablet non devono sostituire la visita per-
sonale dei familiari, ma rappresentare un mezzo che offra la
possibilita di essere partecipi o di comunicare virtualmente
quando la situazione non permette un contatto personale.

E importante che si rifletta e che si venga sensibilizzati sul
fatto che le persone in lutto che incontreremo nei prossi-
mi mesi e anni saranno probabilmente spesso segnati dalle
conseguenze di queste condizioni difficili nel dire addio ai
propri cari durante la pandemia di coronavirus. Molte per-
sone sono morte negli ospedali senza che i loro familiari
abbiano potuto accompagnarli lasciando a volte segni inde-
lebili anche nei familiari. Immagino che per alcuni familiari
questo faccia scaturire sentimenti di inadempienza e di de-
lusione. Il processo di lutto richiede spesso anche la sensa-
zione di poter chiudere un capitolo, di realizzare una cosa o
renderla tangibile. O per esprimersi in modo piu concreto,
si vuole prendere commiato personalmente dalla persona
cara, poterla vedere o abbracciare un'ultima volta. Esatta-
mente tutte cose che durante la pandemia sono venute a
mancare o erano possibili solo limitatamente. Che la morte
pesi ancora maggiormente sui sentimenti di parenti o amici
¢ dovuto anche al fatto che sono venuti a mancare i rituali
collettivi qualiifunerali, che in Svizzera erano permessi solo
in forma di cerimonia privata. Anche il sostegno dell'am-
biente sociale, lo stare vicini in famiglia o I'espressione delle
condoglianze con una stretta di mano vengono fortemente
limitate dal Social Distancing.

Un accompagnamento alla morte via telefono non potra
mai sostituire I'intimita che si crea tra le persone con la pre-
senza fisica. In queste situazioni pud essere difficile anche
solo riuscire a trovare le parole giuste. La tristezza e la paura
possono far ammutolire le persone. Spesso allora puo es-
sere d'aiuto anche solo appoggiare una mano sulla spalla o
semplicemente essere presente per |'altra persona. Se pero i
familiari non possono accompagnare personalmente il pro-
prio caro, a volte il telefono pud rappresentare I'unico mez-
zo per dirsi addio. In alcune situazioni le persone in fin di
vita non possono pill comunicare verbalmente o far uso in

! Saunders, C. (1994). Pain and impending death. In: Melzack, R., Wall P. Textbook of pain. London, 861.
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modo autonomo di un telefono. In questi casi una persona
presente puo assumersi questo compito o organizzare che
questo avvenga. Credo che gli infermieri in molte situazio-
ni prendono decisioni e agiscono in modo intuitivo oppure
facendo ricorso alla propria esperienza. E importante che
diventiamo consapevoli del fatto che possiamo influenza-

re il processo della morte e del lutto anche tramite piccole
azioni. Ad esempio rendendo possibile che le ultime parole
che giungano all'orecchio di una persona in fin di vita siano
«Tiamo».

Seraina Neurauter

<< Nel bel mezzo dell'inverno, ho infine imparato
che vi era in me un'invincibile estate. ))

Albert Camus
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Eine Broschiire fiir Fachpersonen: «Betreuung
sterbender Menschen und ihrer Angehorigen»

Diese Empfehlung strebt ein optimales gemeinsames Vor-
gehen bei der Betreuung von sterbenden Menschen und
ihren Angehdrigen an. Dadurch kann und soll dem Sterben
nicht alles Schwere und Belastende genommen werden.
Vielmehr geht es darum, durch fundiertes Wissen und of-
fenes Sprechen Uber das Sterben, den Betroffenen ein Ge-
flhl der Sicherheit und des Aufgehobenseins zu geben und
bittere Einsamkeit zu vermeiden. Abschied tut immer weh,
und trotzdem kann gerade die Zeit des Abschieds fur alle
enorm wichtig, sogar «heilsam» sein.

Das Begleiten und Betreuen von Menschen in der Ster-
bephase ist eine gemeinsame, haufig sehr sinnstiftende
Aufgabe sowohl fur Laien als auch fir Fachpersonen. Alle
Beteiligten tragen Mitverantwortung flr ein Sterben in
Wiurde. Gute Information im Betreuungsteam —welches aus
Angehorigen, Freiwilligen und Fachpersonen besteht — und
einflihlsame Kommunikation, ohne schwierige Themen aus-
zuklammern, sind dabei zentral. Es geht letztlich um konti-
nuierliche Beziehungsarbeit und um eine «Normalisierung»
der letzten Lebensphase als integraler Bestandteil unseres
Lebens. Deshalb geht es bei dieser Empfehlung nicht nur um

ANZEIGE

Wissen und fachliche Fertigkeiten, sondern auch um soziale
und personliche Ressourcen und Lebenskompetenzen. Und
auch Fragen der Haltung werden einbezogen.

Die einzelnen Empfehlungen berlicksichtigen, dass Men-
schen in verschiedenen Umgebungen sterben (zu Hause,
im Pflegeheim, im Spital, in einer spezialisierten Palliati-
ve-Care-Einrichtung) und verschiedene kulturelle und ge-
sellschaftliche Hintergriinde haben. Vertieft kann jedoch
in diesem Rahmen nicht auf die Vielfalt der Hintergriinde
eingegangen werden. Das Dokument soll Anregungen zum
praktischen Vorgehen liefern.

In der vorliegenden Empfehlung wird versucht, moglichst
viele Aspekte des Lebensendes zu erfassen, ohne die Sterbe-
phase zu «medikalisieren». Der Sterbeprozess soll als ein viel-
schichtiges Lebensereignis des sterbenden Menschen gese-
hen werden, das die ganze Tiefe seiner Existenz umfasst.

Die Broschure finden Sie online auf der Webseite von pal-
liative ch zum Download: https://www.palliative.ch/de/
fachbereich/aktuell/publikationen/

Gefallt mir! palliative ch ist jetzt auch auf facebook.

https://www.facebook.com/palliativech/
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NOUVELLES PALLIATIVE CH

Un Document a l'usage des professionnels:
«Accompagnement des personnes en fin de vie

et de leurs proches»

Ces recommandations visent a ébaucher la meilleure ap-
proche commune. Il est trés clair que celle-ci ne permettra
pas de faire disparaitre toutes les difficultés liées au déces:
grace a des connaissances approfondies et a un dialogue
ouvert sur la mort, elle inspirera plutét un sentiment de
sécurité et d'accompagnement a la personne en fin de vie
et lui épargnera I'amertume de la solitude. Les adieux sont
toujours douloureux, et pourtant, ce moment peut s'avérer
extrémement important, méme «salutaire» pour toutes les
personnes concernées.

L'accompagnement et la prise en charge de personnes en
fin de vie est une tache commune, souvent pleine de sens,
pour les professionnels comme pour les profanes. Toutes
les parties impliquées se partagent la responsabilité d'u-
ne mort digne. Il est donc essentiel de pouvoir assurer une
bonne information au sein de I'équipe d'encadrement (com-
posée de proches, de volontaires et de professionnels) et
une communication adéquate qui n'élude pas les questions
difficiles. Enfin, il s'agit de mener un travail relationnel con-
stant et de «normaliser» la derniere étape de la vie afin d'en
faire une partie intégrante de notre existence.

C'est pourquoi ces recommandations reposent non seule-
ment sur des connaissances et des aptitudes professionnel-

les, mais également sur des ressources personnelles et so-
ciales, ainsi que sur des compétences de vie. Les questions
liées a I'attitude sont également prises en compte.

Chaque recommandation tient compte du fait que les per-
sonnes meurent dans différents environnements (a la mai-
son, dans un établissement médico-social, a I'hdpital, dans
une unité spécialisée de soins palliatifs), et qu'elles ont des
origines sociales et culturelles différentes. Elles ne permet-
tent toutefois pas d'aborder en détail la diversité des mi-
lieux socioculturels. Ce document ayant pour mission de
fournir des propositions sur la procédure pratique a suivre, Il
ne permet toutefois pas d'aborder en détail la diversité des
milieux socioculturels.

Les présentes recommandations visent a inclure autant
d'aspects que possible de la fin de la vie, sans médicaliser
exagérément 'étape du déces. Le processus de mort doit
étre considéré comme un événement complexe de la vie de
la personne concernée, qui englobe toute I'étendue de son
existence.

Vous pouvez télécharger la brochure en ligne sur le site de
palliative ch: https://www.palliative.ch/fr/professionnels/
actualite/publications/
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Michael von Briick: «Vom Sterben —
Zehn Meditationen zur spirituell-palliativen Praxis»

Michael von Briick ist emeritierter Professor flir Religions-
wissenschaft an der Ludwig-Maximilians-Universitat in
Miinchen und Rektor der Palliativ-Spirituellen Akademie
Domicilium in Minchen, wo er auch Zen- und Yoga lehrt.

«Dies ist ein Buch vom Leben im Sterben!», schreibt der Autor
in seinem Vorwort. Darin mochte er nicht nur die alte Kunst
des Sterbens (ars moriendi), die im europdischen Mittelalter
bis weit ins 17. Jahrhundert hinein eine grosse Rolle spielte,
wiederbeleben. Er mochte vor allem zeigen, wie die bewuss-
te Vorbereitung auf das Sterben keineswegs eine traurige
Lebensunlust erzeugt, sondern bis in die letzten Lebens-
phasen ganz im Gegenteil die Lebensqualitat erhéhen und
sich also schlussendlich als Lebenskunst (ars vivendi) ent-
puppen kann. Er tut dies anhand von zehn Betrachtungen,
deren Titel schon deutlich aufzeigen, was flr ihn zu einem
«guten Sterben», beziehungsweise auch zu einem guten Le-
ben gehort: Stille — Dankbarkeit — Riickzug — Scheitern und
Klage — Einsamkeit — Loslassen — Autonomie — Rituale und
Symbole — der Sterbeprozess — Mut und Hoffnung. Jedem
dieser Kapitel sind jeweils ganz praktische kurze Medita-
tionsanleitungen beigefligt.

In diesen Kapiteln greift von Briick sowohl auf Erfahrungen
aus der palliativen Praxis und Wissenschaft, aus Berichten
Uber Nahtod-Erfahrungen wie auch und vor allem auf den
Jahrtausende alten Erfahrungsschatz von Religionen, Phi-
losophien und Poeten rund um den Sterbeprozess und die
Lebenskunst zurlick. Dabei schopft er hauptsachlich aus der
judisch-christlichen und aus der fernostlichen taoistisch-
buddhistischen Tradition. Und es zeigt sich — wenig tber-
raschend wohl — dass sich darin in zwar sehr unterschied-
lichen Bildern, Symbolen und Geschichten weitgehend
ahnliche Erfahrungen spiegeln. Dazu als «Gluschterli» zwei
kurze Zitate aus dem Kapitel «Loslassen», die im Buch dann
auch kommentiert werden:
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«Der Humor riickt den Augenblick an die richtige Stelle. Er
lehrt uns die wahre Gréssenordnung und die gliltige Pers-
pektive. Er macht die Erde zu einem kleinen Stern, die Weltge-
schichte zu einem Atemzug und uns selbst bescheiden. Das ist
viel.» (Erich Kdstner)

Der gelbe Kaiser reiste nordwdrts vom Roten See, bestieg den
Berg Kun-lun und schaute gen Siiden. Auf der Heimfahrt ver-
lor er seine Zauberperle. Er sandte Wissen aus, sie zu suchen,
aber es fand sie nicht. Er sandte Klarsicht aus, sie zu suchen,
aber sie fand sie nicht. Er sandte Redegewalt aus, sie zu su-
chen, aber sie fand sie nicht. Endlich sandte er Absichtslos
aus, und es fand sie. «Seltsam flirwahr», sprach der Kaiser,
«dass Absichtslos sie zu finden vermocht hat.» (Zhuangzi, um
365-290 v.Chr)

Das Buch sei all denen empfohlen, die ahnen, dass es noch
mehr gibt zwischen Himmel und Erde als nur, was sich se-

hen und was sich messen lasst.

Claude Fuchs

Michael von Briick

‘ «Vom Sterben —Zehn Meditationen zur
spirituell-palliativen Praxis»

Verlag C.H. Beck, Miinchen 2020, 240 Seiten,
ISBN 978 3 406 75094 6, 25.90 Franken
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Renata Aebi und Pascal Mosli: «Interprofessionelle
Spiritual Care — Im Buch des Lebens lesen»

Renata Aebi und Pascal Mésli pladieren dafir, Spiritualitat
als gesundheitsrelevanten Aspekt einer gemeinsamen Sor-
gekultur zu begreifen und zu praktizieren. Dazu legen sie
jetzt ein Buch vor, das Spiritual Care als interprofessionelle
Aufgabe beschreibt. Seine Starke liegt zweifellos im starken
Bezug zur Praxis. Das Buch richtet sich an alle Professionen
des Gesundheitswesens. Die beiden Autoren, sie aus Sar-
gans, er aus Bern, stellen dazu Uberaus sensible, berihrende
und bewegende Begegnungen mit Patienten und Behand-
lungsteams ins Zentrum ihrer Uberlegungen. Mit diesem
phanomenologischen Ansatz gelingt es ihnen, die Bedeu-
tung der Spiritualitat besser wahrzunehmen, zu wiirdigen
und als Ressource fruchtbar zu machen, dies sowohl fir
Patienten, aber ebenso fir interprofessionelle Teams und
die Institutionen. So Ubersetzen sie die aktuelle Theoriedis-
kussion in eine gelebte Praxis und greifen von ihr aus auf
Modelle von Spiritual Care zurtick.

Bezeichnend fur dieses Vorgehen sind denn auch uber ein
Dutzend Fensterbeitrage, die das Werk folgerichtig ergan-
zen. Sie stammen von Fachleuten aus anderen Gesund-
heitsberufen wie Sozialarbeit, Pflege, Kliche, Kunstherapie,
Aktivierung, Psychoonkologie oder Medizin und bringen
jeweils deren Perspektive in der Wahrnehmung von Spiri-
tualitat ein. «Spiritual Care funktioniert nur im Zusammen-
spiel der Berufsgruppen und soll Teil einer gemeinsamen
Sorgekultur sein», heisst es. Der Seelsorge, als fachlicher
Expertin der Spiritual Care, komme dabei eine koordinie-
rende Funktion als prozessverantwortliche Fachdisziplin
zu, halten Aebi und Mosli fest, beide selbst langjahrig in
der Spezialseelsorge tatig. Dabei stehe stets die Steigerung
der Lebensqualitat und Patientenzufriedenheit im Zentrum
der Uberlegungen. «im Buch des Lebens lesen», lautet denn
auch der treffende Untertitel des Werks. Er lenkt das Au-
genmerk auf den offenen Erkenntnisprozess jener biogra-
fischen, spirituellen Tiefendimension, die ein Leben auch in
Krise, Krankheit, Trauer und Sterben zu tragen vermag.

Das Autorenduo pladiert dafiir, im Behandlungsteam je-
weils ein gemeinsames Spiritualitatsverstandnis zu ent
wickeln. Bewahrt habe sich ein dreidimensionales Modell,
das zunachst nach der Spiritualitat auf der Mikroebene des
Patienten und seines Umfelds frage, dann auf der Meso-
ebene die Voraussetzungen einer gemeinsamen Haltung
im Team thematisiere und schliesslich auf der Makroebene
die institutionellen Moglichkeiten im Blick halte. Dazu seien
offener Beziehungsaufbau, Achtsamkeit und eine syste-
mische Wahrnehmung die Schlisselfaktoren, ebenso wie
Rollenklarheit und verbindliche Prozesse sowie ein institu-
tioneller Betreuungsauftrag und ausreichende Ressourcen.

«Fir mich sind es die begltickenden Praxiserfahrungen von
gelingendem Miteinander, die mich bewegen, davon zu er-
zahlen und andere zu ermutigen, die spirituelle Dimension
in Behandlung und Betreuung gemeinsam in Blick zu neh-
men», erklart Aebi den Ansatz.

So sollen interprofessionelle Rapporte, bilaterale Aus-
tauschprozesse sowie institutionelle Schulungen und die
Bereitstellung von Ressourcen kiinftig selbstverstandlich
sein oder werden, fordern sie. So kdnne eine gemeinsame
Sorgekultur ganzheitlicher Behandlung entstehen mit um-
fassender Versorgungsqualitat. «Spiritualitat wird durch
eine breite Wirksamkeitsforschung zunehmend als Teil
der Qualitat des Gesundheitswesens verstanden», betont
M6sli. Auch die gesetzliche Verankerung von Spiritual Care
wie zum Beispiel im Kanton Bern trage bereits dazu bei, sie
als Teil der Qualitat in der Gesundheitsversorgung zu ver-
stehen.

Man musse kein spiritueller Mensch sein, um aus dem Buch
Gewinn zu ziehen, halt denn auch Prof. Dr. Traugott Roser
von der Universitat Minster (D) fest. Es sei eine grosse Hil-
fe, die spirituelle Dimension stets mitzudenken, wie er im
Anschluss an Dr. Daniel Biiche vom Palliativzentrum des
Kantonsspitals St. Gallen erklart. Eindriickliche «Schriftbil-
der» der Zurcher Kiinstlerin Andrea Franziska Thali illustrie-
ren diesen multiperspektiven Ansatz auch in asthetischer
Hinsicht. Erganzt werden sie durch zahlreiche Abbildungen
von kreativen, jeweils individuell entwickelten Symbolen
und Arbeitsinstrumenten aus der Praxis des Autorenteams.

Reinhold Meier

Am 19.Juni 2021 plant das «Forum Gesundheit und Medizin»
eine Tagung zu «Tiefe, Schonheit und Kraft der Spiritualitdt»
im Volkshaus Ztirich. In diesem Rahmen findet auch die Ver-
nissage des Buches statt.

Renata Aebi und Pascal Mosli
«Interprofessionelle Spiritual Care —Im Buch
des Lebens lesen»

Hogrefe-Verlag, Bern 2020, 160 Seiten,

ISBN 978-3-456-85857-9, 42,80 Franken
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Heinz Riiegger und Roland Kunz: «Uber
selbstbestimmtes Sterben. Zwischen Freiheit,
Verantwortung und Uberforderung»

Heinz Riiegger (links) und Roland Kunz bei der Préisentation
ihres Buches am 24. August in Zurich.

Von Selbstbestimmung ist viel die Rede, wenn es um das
Lebensende geht. Obwohl oder gerade weil der Mensch um
seine unabwendbare Endlichkeit weiss, mochte er auch und
gerade dieses Ende selbst bestimmen oder zumindest be-
einflussen. Dank der medizinischen Maschinerie und Tech-
nologie, die heute zur Verfligung stehen — und aufgrund ih-
rer hohen Kosten auch moglichst oft zum Einsatz kommen
sollten —ist aus dem Tod als Schicksal ein «Machsal» gewor-
den. Die Kehrseite dieser Moglichkeiten ist, dass man sich
damit auseinandersetzen muss, wie man sterben mochte.
Und das kann schnell zur Uberforderung fiihren, derjenigen,
die entscheiden mussen, aber auch ihrer Angehdrigen.

Heinz Riegger und Roland Kunz haben diesem Spannungs-
feld nun ein sehr lesenswertes Buch gewidmet. Es skiz-
ziert die Veranderungen des Sterbeprozesses aufgrund des
technisch-medizinische Fortschritts, um dann das selbst-
bestimmte Sterben zwischen den Polen Forderung und
Zumutung zu betrachten. Diese Zumutung besteht darin,
nicht nur die Art des Sterbens wahlen zu kénnen, sondern
sogar zu mussen. Auch das Sterben wird nun zu einer Art
Lebensprojekt, das gestaltet werden will und soll. Riiegger
und Kunz pladieren jedoch nicht fiir eine Performance des
«richtigen» Sterbens, sondern fur die Tugend der ars mori-
endi, also der Kunst zu sterben. Sterben zu lernen, so Heinz
Riegger bei der Prasentation des Buches am 24. August in
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ZUrich, heisse so zu leben, dass man vertraut mit der Sterb-
lichkeit sei. Gleichwohl sei der Mensch beim Sterben stets
ein Anfanger, was aber nicht heisse, dass man nicht ein
frohlicher Anfanger sein durfe.

Dieses Anfangertum braucht Begleitung, und so widmen
Riegger und Kunz ein wichtiges Kapitel ihres Buches den
Rollen derjenigen, die den Sterbenden zur Seite stehen. Eine
besondere Rolle komme dabei den Pflegenden zu, seien sie
doch standige und sogar intime Gesprachspartner /innen
der sterbenden Menschen. Sie seien, so Roland Kunz bei der
Vernissage, gefordert, die todkranken Menschen geduldig
in ihrer Ambivalenz zu begleiten. Arztinnen und Arzten wird
geraten, einen Behandlungsentscheid nicht vorwegzuneh-
men, sondern die ihnen anvertrauten Menschen nicht nur
zu befahigen, sondern auch zu ermutigen, eigene Entschei-
dungen zu treffen. Da von diesen Entscheidungen aber auch
die Angehdrigen betroffen sind, raten Kunz und Riegger
dazu, rechtzeitig das Gesprach mit Nahestehenden zu su-
chen, damit diese liber die Wertvorstellungen und Wiinsche
auch und gerade dann informiert sind, wenn wir nicht mehr
flr uns selbst sprechen konnen. Umso wichtiger sind Instru-
mente wie Patientenverfiigung und Advance Care Planning.
Ausserdem raten die Autoren dazu, das Sterben rechtzeitig
zuzulassen. In einer Welt des Machbarkeitswahns kann das
Geschehenlassen zur Herausforderung werden. Selbstbe-
stimmung hat jedoch auch eine passive Seite, die in einer
Offenheit den Zumutungen des Lebens gegentiber zum Tra-
gen kommen sollte. Das Buch endet mit den Worten: «Wer
sich auf den Tod als letzten Horizont unseres Lebens ein-
lasst, hat mehr vom Leben und wird moglicherweise freier
und selbstbestimmter sein Leben beenden.»

Christian Ruch

Heinz Riiegger und Roland Kunz

«Uber selbstbestimmtes Sterben. Zwischen
Freiheit, Verantwortung und Uberforderung»
Verlag riiffer und rub, Ziirich 2020, 208 Seiten,
ISBN 978-3-906304-70-0, 28 Franken
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Vaud: Ouverture des formations en soins
palliatifs généraux pour les thérapeutes reconnus

ASCA / RME

Il convient de relever que I'augmentation de l'espérance
de vie et le suivi de patients présentant diverses mala-
dies chroniques, incurables et potentiellement mortelles,
confrontent de plus en plus les thérapeutes spécialisés en
médecines complémentaires a inclure l'accompagnement
en soins palliatifs dans leur pratique quotidienne. En cabi-
net privé, il n'est pas toujours aisé de percevoir l'articulation
entre les soins palliatifs et son champ d'activités.

Le suivi des patients en situation palliative et/ou en fin de
vie est chargé d'émotions pour toutes les personnes concer-
nées. Il offre des moments autant enrichissants qu'exi-
geants qui demandent de développer des compétences
professionnelles, communicationnelles et sociales spéci-
fiques ainsi que de clarifier son role et ses responsabilités
dans ce contexte particulier.

D'autre part, aujourd'hui nous entendons de plus en plus
évoquer la notion de «médecine intégrative» dans le sui-
vi des patients, notamment ceux qui se trouvent en soins
palliatifs. La médecine allopathique ayant ses limites, il est
fréquent que les patients se tournent vers les médecines
alternatives afin d'étre pris en charge de maniére complé-
mentaire a leur traitement et de trouver d'autres réponses
et soulagement a leurs maux.

C'est pourquoi, dés cet automne, palliative vaud a ouvert,
ses formations en soins palliatifs généraux aux thérapeutes
reconnus ASCA /RME.

Cette nouvelle formation vise a donner des outils permet-
tant de mieux appréhender chaque situation dans sa globa-
lité et dans la singularité du cadre professionnel particulier
des thérapeutes. Elle s'inscrit dans une approche de forma-
tion d'adultes dans laquelle I'expérience individuelle et pro-
fessionnelle est prise en compte.

La formation se fonde sur les compétences de base en soins
palliatifs selon les recommandations de I'Association euro-
péenne de soins palliatifs (AESP).

Cette offre vise a répondre aux défis spécifiques vécus par
les thérapeutes en lien avec les soins palliatifs et la fin de
vie. Une attention particuliere est portée sur l'impact pour
les proches ainsi qu'au travail interprofessionnel avec le ré-
seau du patient.

La posture professionnelle caractéristique aux situations
palliatives constitue le théme transversal; celle-ci est ex-
plorée et expérimentée durant ces trois jours de formation
sous forme de théories, de jeux de rdles, ainsi que d'exer-
cices individuels et collectifs a partir de situations concretes
amenées par les participants.

Grace a cette méthodologie, nous souhaitons amener les
thérapeutes a:

— Conscientiser la résonnance personnelle que les situa-
tionsen lien avecla maladie grave et la mort déclenchent.

— Accompagner le questionnement du sens de la vie et du
souhait de mourir.

— Développer une attention particuliere a notre langage
non verbal et a nos silences, en lien avec les outils de
communication spécifique a sa profession.

— Comprendre les questionnements éthiques qui se
posent, pour le patient et ses proches, en lien avec sa
situation.

— Clarifier les devoirs et les limites de son réle profession-
nel en incluant I'attitude palliative dans son suivi.

— Favoriser la construction d'une attitude palliative, en
identifiant ses propres émotions, ses ressources et ses
limites.
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Par rapport aux soins palliatifs généraux, nous leur propo-
sons de:

— Visiter I'approche globale des soins palliatifs, en consi-
dérant simultanément les dimensions physiques, psy-
chiques, sociales et spirituelles des bénéficiaires, en in-
cluant leurs proches.

— Connaitre les différentes phases de soins palliatifs et an-
ticiper leur accompagnement.

— Faire le lien entre les préoccupations des patients en si-
tuation palliative et I'impact émotionnel amplifié afin de
I'inclure dans le suivi.

— Réfléchir au lien entre son suivi et la prise en charge glo-
bale du patient, et comprendre le role des différents pro-
fessionnels du réseau et les ressources existantes.

— Soutenir la réflexion quant a l'organisation de la derniere
phase de la vie.

— Prendre connaissance des textes de lois et des droits du
patient ainsi que des modeles des directives anticipées
afin de mieux comprendre les enjeux pour le patient.

— Connaitre le role, les responsabilités et devoirs du-des
représentant-s dans le domaine médical.
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— Réfléchir a la maniéere d'inclure, dans le suivi, les élé-
ments du processus de deuil en lien avec les diverses
pertes vécues par le patient.

Selon nos différents échanges avec 'ASCA, cette formation
sera reconnue a bien plaire comme formation continue
pour les thérapeutes.

Nous nous réjouissons du grand succes que rencontre cette
formation. Nous avons d'ores et déja dG ajouter des sessions
de cours supplémentaires pour répondre a la demande !

Laure-Isabelle Oggier
Directrice de palliative vaud
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Von Karin zu Karen: Neue Prasidentin

bei palliative ostschweiz

Der Vorstand von palliative ostschweiz freut sich, dass Dr.
med. Karen Nestor Uber ein schriftliches Wahlverfahren
als neue Prasidentin gewahlt wurde und auf den 1. Ok-
tober 2020 ihr Amt angetreten hat! Karen Nestor leitet
die onkologische Pallia-
tivmedizin am Kantons-
spital St. Gallen und war
Mitglied der Nationalen
Ethikkommission im Be-
reich der Humanmedizin
2016—2020.

Sie Ubernimmt das Amt
von Pfarrerin/Dipl.-Pad.
Karin ~ Kaspers  Elekes
MASSc, Spitalseelsorgerin
am Kantonsspital Mins-
terlingen, die seit 2012 im

Karin Kaspers Elekes ...

ANZEIGE

Vorstand gearbeitet und
seit 2014 in der Nachfolge
von Dr. med. Daniel Buiche
als Prasidentin der Sekti-
on geamtet hat.

Die offizielle Stabsiber-
gabe war auf den 18. No-
vember zusammen mit
der Buchvernissage DA
SEIN geplant. Die Stabs-
Ubergabe hat unterdes-

.. libergab ihr Amt an Karen
sen auf virtuellem Weg  Nestor.

erfolgreich  stattgefun-

den. Rund 30 Personen haben am Anlass teilgenommen,
Wertschatzung und Anerkennung fir die abtretenden
und frisch dazugekommenen Personen zum Ausdruck ge-
bracht.

=k

MIAS/ D'AS/CAS FH.in

TERMINE FUR INFO-ANLASSE —
www.careum-hochschule.ch

berufsbegleitend | modular | praxisorientiert

Die anspruchsvolle Fachpflege schwer kranker und
sterbender Menschen erfordert aktuelles und
forschungsbasiertes erweitertes Wissen. Ziel ist es,
Selbstbestimmung und Lebensqualitdt am Lebens-
ende deutlich zu verbessern. Gemeinsam mit den
Betroffenen hinterfragen Sie im interprofessionellen
Team die zentralen Pflegekonzepte und setzen

sie kompetent um. Der MAS-Studiengang davert
mindestens 2 Jahre.

Ihre Karriereziele - unsere berufsbegleitenden Studiengénge:
Bachelor of Science | Master of Science | Cardiovascular
Perfusion | Care Management | Complex Care | Geriatric
Care | Home Care | Management of Healthcare Institutions |
Nephrological Care | Neuro/Stroke | Oncological Care |
Palliative Care | Pflege- und Gesundheitsrecht | Rehabilitation
Care | Transformationen managen | Transplantationspflege |
Wissenschaftspraxis | Wound Care

Gloriastrasse 18a, 8006 Zuirich
elke.steudter@careum-hochschule.ch

Kalaidos
Fachhochschule ca reum
Schweiz
Die Hochschule fiir Berufstitige Careum
Hochschule Gesundheit

Teil der Kalaidos Fachhochschule

[ | Eidgendssisch akkreditierte
Fachhochschule
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«Deine Krankheit — unser Leben»: eine Broschiire
von palliative gr fur pflegende und betreuende
Angehorige eines schwerkranken Menschen

Deivte Krankheit -
UnSerLeben

Eine neue Broschure fir Angehdrige und Zugewandte von
Menschen mit schweren Erkrankungen gibt mogliche Ant-
worten auf Fragen wie: «Ich flihle Trauer. Aber auch Wut,
Aufbegehren und Trotz. — Darf ich das?». «Ich werde immer
fir dich da sein. — Kann ich das wirklich?». «Reden wir jetzt
nur noch tber Krankheit und Therapien?». All diese Fragen
und zahlreiche mehr konnen pflegende und betreuende
Angehdrige beschaftigen. Doch wie geht man mit diesen
Anliegen und Bedrfnissen um?

Gleich zu Beginn der neuen Broschlre stellen die Autorin-
nen Sabina Wolf und Sina Bardill klar: Niemand muss alles

im Griff haben und alleine mit allem fertig werden. Das gilt
auch fur Angehorige von Schwerkranken. Vielmehr brau-
chen auch sie ein offenes Ohr, manchmal Ablenkung und
vielleicht auch eine personliche oder fachliche Unterstit-
zung. Die Broschire «Deine Krankheit — unser Leben» lddt
pflegende und betreuende Angehdrige ein, die eigene Be-
findlichkeit und die eigenen Bedurfnisse wahrzunehmen,
und zu Uberlegen und fuhlen, was guttut. Dies ist zentral,
um gesund zu bleiben — was allen dient: den Angehori-
gen und den Patienten. Die Broschiire «Deine Krankheit —
unser Leben» kann bei palliative gr (www.palliative-gr.ch/
Broschiiren) bezogen werden. Fir Mitglieder von palliative
grist der Bezug einer kleinen Anzahl gratis.

Weitere Informationen bei
M. Lorez-Meuli
Geschaftsleitung palliative gr
Tel. 081 /250 77 47
info@palliative-gr.ch
www.palliative-gr.ch

palliative gr
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«lch setze mich dafiir ein, dass
schwerkranke Menschen und
ihre Angehorigen Zugang

zu Palliative Care haben

und diese Pflege und
Betreuung fiir alle
bezahlbar ist.»

Renate Guriner Vantobel, MPH
Geschafisfihrerin palliative ch

PO

palliative
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Und wieder klingelt das Pallifon

Das Pallifon ist ein Notfalltelefon fiir Menschen mit unheilbarer Krankheit sowie deren Angehérige. Die Mitarbeiten-
den, welche das Pallifon betreuen arbeiten dabei eng mit der Spitex zusammen — mit dem Spitex Verband Kanton

Aargau zum Beispiel, wo man vom Angebot iiberzeugt ist. An einem Sonntagnachmittag waren wir in der Ziircher

Pallifon-Zentrale, welche vom Aerztefon in Oerlikon betrieben wird, zu Gast und haben viel Bewegendes erfahren
iiber die Angste und Sorgen von Palliativ-Patienten und ihren Angehérigen — und davon, wie das Pallifon ihnen in

schweren Stunden hilft.

Das Telefon klingelt an diesem Sonntagnachmittag in der
Zentrale der Aerztefon AG in Zirich Oerlikon, der Not-
rufzentrale fir nicht lebensbedrohende medizinische Not-
falle im Kanton Zurich. Auch wer die Nummer des Pallifons
wahlt, kommt hier an. In dieser Zentrale arbeitet seit 13
Jahren die Medizinische Praxisassistentin Sabine Lehn; im
Moment leitet sie hier 30 medizinische Fachberaterinnen
im Telefondienst. Sie alle verfiigen lber einen medizini-
schen Hintergrund und leisten mit Pensen von 15 bis 100
Prozent an 365 Tagen im Jahr rund um die Uhr Schicht-
dienst. Wahrend ein Telefon klingelt, sieht Sabine Lehn auf
dem Bildschirm, dass der Anrufer die Nummer des Pallifons
gewahlt hat. Am Apparat ist ein besorgter Ehemann, nen-
nen wir ihn Herr Miiller. Seine Stimme klingt besorgt. «Ich
pflege meine schwer kranke Frau und bin unsicher, was ich
tun soll. Ich glaube, es geht nicht mehr lange mit ihr. Jetzt
stohnt sie und ist auch so unruhig. Bitte helfen Sie uns. Mei-
ne Frau wird von der Spitex Palliative Care betreut und will
auf keinen Fall ins Spital», sagt er und kampft dabei mit den
Tranen.

Pallifon-Mitarbeiterin Sabine Lehn nimmt in der Zentrale in Ziirich-Oerlikon Anrufe entgegen.

Unnétigen Spitalaufenthalt vermeiden

Zu Hause, im Kreis der Familie, zu sterben — dies wiinschen
sich viele palliative Klientinnen und Klienten. Dabei ist die
Gratisnummer 0844 148 148 eine Hilfestellung: Sie ge-
hort dem Pallifon und ist schweizweit die erste kostenlose
24-Stunden-Notfallnummer flr Palliativ-Patienten, Ange-
horige und Betreuungspersonen. Das Pallifon wird durch re-
gionale interdisziplindre Fachteams betreut, ist meist dem
Aerztefon angegliedert und startete 2014 in Pilotregionen
in den Kantonen Zirich und Schwyz. 2017 schloss sich der
Kanton Zug an, und auch der Spitex Verband Aargau holte
das Pallifon ins Boot. 2018 folgte der Kanton Bern, wobei
dort die Arztenotrufzentrale Medphone die Anrufe an-
nimmt. Das Pallifon ist ein kleines, aber wichtiges Mosaik-
steinchen der Palliative Care, also der umfassenden Pflege
und Betreuung von unheilbar kranken Menschen und deren
Angehorigen. Weil immer haufiger komplexe behandlungs-
technische Fragen ans Pallifon gerichtet werden, welche am
Telefon nicht beantwortet werden konnen, ziehen die fir

(Bild: Beatrix Bichtold)
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das Pallifon arbeitenden Fachberaterinnen immer haufiger
die Spitex hinzu (siehe auch Infokasten).

Landlermusik hilft der Klientin

Zurlick in die Pallifon-Zentrale in Zirich Oerlikon. Hier fragt
Sabine Lehn Herrn Mdller nun, ob er einen Massnahmen-
plan zur Hand habe. So einen Not- und Massnahmenplan
erstellt die Palliative Care der Spitex mit dem Klienten. Es
ist eine Art Checkliste, welche Tipps fur die haufigsten Be-
schwerden gibt, sowie alle Medikamente und deren Dosie-
rung auflistet. Auf jedem Plan stehen auch die Telefonnum-
mern vom Hausarzt, von der Spitex und dem Notfalltelefon
Pallifon. Dieser Massnahmenplan ist fur die Beantwortung
der Fragen durch die Fachberaterinnen von zentraler Be-
deutung. Beim Wort «Massnahmenplan» hellt sich die
Stimmung von Herrn Miiller auf. Jetzt klingt seine Stimme
wieder zuversichtlicher und er antwortet Sabine Lehn: «Der
muss irgendwo sei. Ich komme gleich wieder.» Daraufhin
hore ich Schritte, das Gerdusch einer Tir, und schliesslich
meldet sich Herr Mdller mit ebendiesem Massnahmenplan
zurlick. «Ist da irgendwo ein Medikament gegen Unruhe
aufgeschrieben?», fragt sie ihn. Er habe seiner Frau das letz-
te Temesta vor ungefahr zwolf Stunden gegeben, erklart
der Ehemann. Laut Plan hat der Arzt verordnet, dass sie das
Medikament zweimal am Tag einnehmen darf. «Sie dirfen
ihr also getrost eine weitere Tablette verabreichen. Und
vielleicht konnten Sie ihr sonst noch Linderung verschaffen:
Es ist heute ziemlich heiss, vielleicht ist sie zu fest zuge-
deckt. Und es wiirde ihr sicher guttun, wenn Sie ihre Lip-
pen befeuchten», empfiehlt Sabine Lehn und erkundigt sich
dann bei Herrn Mdller, ob er selbst eine Idee habe, womit er
seiner Frau eine Freude machen konne. «Sie hort immer so
gern Landlermusik. Soll ich das Radio einschalten?», fragt er.
«Ja, auf jeden Fall», antwortet Sabine Lehn. «Und wissen Sie
was, jetzt machen wir es doch einfach so: Das Medikament
wirkt in 20 Minuten. Dann rufen Sie mich noch einmal an
und dann schauen wir weiter.» So oder dhnlich kénnen die
Gesprache beim Pallifon ablaufen.

Der Spitex Verband Aargau setzt aufs Pallifon

38 Prozent aller Anrufe aufs Pallifon kommen im Moment
aus dem Kanton Aargau, wo die Hotline das Angebot der
PalliativeSpitex Aargau abrundet. Nach der Auflosung der
Onko-Spitex der Krebsliga im April 2017 spannten das De-
partement Gesundheit und Soziales, palliative aargau, die
Krebsliga und der Spitex Verband Aargau zusammen und
bauten die PalliativeSpitex Aargau auf. Diese bietet seither
Spezialisierte Palliative Care zu Hause im ganzen Kanton an,
flr die sich funf regionale Organisationen der Nonprofit-
Spitex mit insgesamt 14 spezialisierten Mitarbeitenden ver-
antwortlich zeigen. «Die Nonprofit-Spitex Kanton Aargau
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flhrt das hohe Qualitatsniveau der Onko-Spitex weiter»,
erklart Daniela Mustone, Leiterin Fachstelle Palliative Care
beim Spitex Verband Aargau. «Im Zuge der Umstrukturie-
rung holte der Spitex Verband Aargau auch das Pallifon mit
ins Boot, damit jede palliative Klientin und jeder palliative
Klient und alle betreuenden Angehdrigen gratis und rund
um die Uhr bei medizinischen Fachpersonen Rat holen kon-
nen.» Auch wenn beim Anrufer selbst keine Erkrankung vor-
liegt, darf er das Pallifon um Rat fragen. «Ein Beispiel dafir:
Jemand erfahrt von der Diagnose Krebs eines Angehorigen.
Tagsuber verdrangt er die Gedanken, aber nachts beginnen
sie zu rotieren», sagt Daniela Mustone. «Wie hilfreich ist es
da, wenn man sich an eine Fachperson wenden kann, die
einem sofort und fundiert Auskunft gibt. In so einem Fall
ist das Pallifon wie eine zusatzliche Sicherheit, wie ein Ret-
tungsanker.»

Die Initialkosten zur Aufnahme beim Pallifon libernahm die
Krebsliga Aargau; der laufende Jahresbeitrag wird vom Kan-
ton getragen. «Onkologen, Hausarzte und Spitex-Organisa-
tionen empfehlen das Pallifon als sinnvolle Erganzung, um
mitzuhelfen, unnotige Hospitalisierungen zu vermeiden»,
sagt Mustone. Zudem ist das Pallifon, welches 24 Stunden
zu erreichen ist, auch eine Entlastung fiir den Pikettdienst
der Nonprofit-Spitex und von PalliativeSpitex Aargau. Im
Jahr 2019 haben 564 Betroffene und deren Angehorige
Spezialisierte Palliative Care durch Mitarbeitende der funf
Kompetenzzentren erhalten, wobei die Nummer des Palli-
fons 69-mal von Bewohnerinnen und Bewohnern des Kan-
tons Aargau angewahlt worden ist. «Wir registrieren neben
einer Zunahme der Anrufe, die sehr viel Fachlichkeit erfor-
dern, auch immer haufiger niederschwellige Anliegen, die
das Pallifon sofort I6sen kann», sagt Daniela Mustone —und
flgt hinzu, dass ihrer Meinung nach alles furs Pallifon spre-
che. Nach Optimierungsmoglichkeiten gefragt, Uberlegt sie
kurz und sagt dann: «Es ware wiinschenswert, wenn das
Pallifon gesamtschweizerisch mit einer leicht zu merken-
den Telefonnummer zur Verfligung stehen wiirde.» Und
eine technische Losung zum Zugriff auf den Betreuungs-
plan (Notfallplan) von allen Seiten wére ein grosser Gewinn.
Daflir notwendige technischen Mdglichkeiten bestehen
bereits. Die einfache, schnelle Vernetzung dieser Systeme
stellt jedoch noch eine Herausforderung dar.

Bei einer Tasse Tee Energie tanken

Sabine Lehn wartet derzeit auf den nachsten Anruf und
hat inzwischen etwas Zeit, aus ihrem Alltag zu erzahlen.
«Palliative Menschen oder deren Angehorige rufen das Pal-
lifon vor allem am Wochenende oder nachts an. Je ndher
es dem Ende zugeht, umso mehr verwischt sich die Grenze
zwischen Tag und Nacht. In diesen Zeiten stehen Hausarzte
und andere medizinische Dienstleister nur eingeschrankt
zur Verfugung», berichtet sie. «<Diese Anrufer bendtigen in



so einem Moment maximale Zuwendung.» Die haufigsten
Anrufe drehen sich um Angst, Ubelkeit und Schmerzen —
und damit um Probleme, denen mit den im Massnahmen-
plan hinterlegten Informationen gut beizukommen ist.
Manchmal ist auch mitten in der Nacht die Sauerstoff-
flasche leer und der Anrufer méchte wissen, wo er ganz
schnell eine neue bekommt.

Und dann berichtet Sabine Lehn von der betagten Dame,
die ihren kranken Ehemann seit Langerem pflegte und kraf-
temassig am Anschlag war. Sabine Lehn schlug ihr vor, in
die Kiiche zu gehen, sich einen Tee zu machen und etwas
zu erzahlen. Daraufhin schilderte ihr die Dame, wie sie vor
40 Jahren ihren Ehemann als aufgestellten, starken jungen
Mann kennengelernt hatte. Sie habe ihm versprochen, bei
ihm zu bleiben, bis dass der Tod sie scheide. Das sei nun bald
so weit. «Irgendwann meinte die Dame, dass sie ihren Tee
getrunken habe und jetzt wieder tber die Kraft verfuge,

Sabine Lehn erholt sich von ihrem ungewohnlichen Beruf
wahrend Spaziergangen in der freien Natur. Mit dabei ist
jeweils ihre Hlndin Nena, die sie UGbrigens auch an ihren
Arbeitsplatz begleitet. «Der Tod gehort einfach zum Leben.
Wenn wir als Pallifon einen kleinen Beitrag leisten kdnnen,
dass einem Menschen ein unnotiger Spitalaufenthalt er-
spart bleibt, er gut gehen kann und die Angehdrigen sich
getragen flhlen, so macht uns das zufrieden», sagt sie.
Dann klingelt das Telefon, am anderen Ende der Leitung ist
Herr Mdller und berichtet, dass seine Frau nun ruhig schla-
fe. Nach Beendigung dieses Telefonats schaut Sabine Lehn
kurz aus dem Fenster im achten Stock des Blirogebaudes
und betrachtet die menschenleeren Strassen — und bereits
klingelt wieder das Pallifon.

Beatrix Bdchtold

www.pallifon.ch

um nach ihrem Mann zu sehen», erzahlt Sabine Lehn. Sol-
che Momente beriihren. «Fiir mich dauert jeder Anruf nur
einige Minuten, manchmal auch eine Stunde. Aber die pfle-
genden Menschen bangen unter Umstanden jahrelang um
das Leben ihres palliativen Angehorigen. Sie leisten einen

riesengrossen Effort. Das kann man gar nicht genug schat-  Dieser Artikel ist die die tiberarbeitete Fassung eines Beitrags

zen», sagt sie. im Spitex Magazin, Ausgabe 5 /2019.

Das Pallifon: Fakten und Zahlen

Die gemeinnutzige Stiftung Foundation Zirich Park Side hat das Projekt «Pallifon» ins Leben gerufen. Harald Huber
ist Prasident des Stiftungsrates und Projektverantwortlicher Pallifon. «Wir sind sehr zufrieden mit der Entwicklung»,
sagt er. «Jedoch ware es schon, wenn die geografische Ausbreitung schneller voranschreiten wiirde.» Um diese zu
beschleunigen, wurde am 2. November 2020 der gemeinnttzige Verein «Pallifon» gegriindet. Dem Vorstand, unter der
Leitung von Dr. med. Roland Kunz (Stadtspital Waid, arztlicher Leiter Zentrum fir Palliative Care und Initiant des Palli-
fons), gehoren Renate Gurtner (palliative ch), Daniela Mustone (Spitex Verband Aargau) und Christoph Engel (Visana)
an. Der Verein wird aktiv mithelfen weitere Organisationen zu finden, die bereit sind, die Verantwortung fiir die lokale
Promotion des Pallifons zu libernehmen. Diese helfen jeweils auch dabei, Prozesse zu erarbeiten, die zum Tragen kom-
men, wenn die Mitarbeitenden des Pallifons einen Anrufer an lokale Stellen weiterleiten missen — zum Beispiel an
Notfallapotheken, Sauerstoffmagazine oder die Spitex.

Bereits heute dirfen Menschen aus allen Kantonen die Nummer des Pallifons wahlen. «Bei Anrufen, bei denen wir auf
weitere Fachstellen angewiesen sind, verfligen wir allerdings nicht tiber die notwendigen Informationen zur Weiter-
leitung an die ideale lokale Stelle», sagt Huber. Deshalb arbeitet das Pallifon in nachster Zeit intensiv daran, weitere
Regionen fur die Zusammenarbeit zu gewinnen. «Langerfristig suchen wir eine Organisation, welche die Idee Pallifon
in alle Landesteile tragen konnte. Unser Ziel, mit einem Pilotbetrieb den Nachweis zu erbringen, dass das Pallifon wich-
tig ist und dass unsere Mitarbeitenden wirklich helfen konnen, haben wir erreicht.» Die Deutschschweiz ist auf einem
guten Weg in Richtung Pallifon, im Kanton Waadt existiert das «palliaphone», das Tessin ist bisher nicht erschlossen.
Aerztefon und Medphone seien durchaus mehrsprachig — es fehlten jedoch lokale Partner.

2019 verzeichnete das Pallifon 163 Anrufe. 65 Prozent dieser Anfragen konnten telefonisch direkt erledigt werden. 35
Prozent erforderten Riicksprache oder Weiterleitung der Anfrage ans Spital. Bisher kamen die meisten Anrufe aus den
Kantonen Aargau (42 %), Bern (27 %) und ZUrich (17 %). In den letzten drei Jahren fiihrte kein einziger Pallifon-Anruf zu
einer Hospitalisierung. Das Pallifon hat damit ein wichtiges Ziel erreicht.
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KALENDER - CALENDRIER

Januar - janvier

28. Januar 2021

Es ist genug! Lebensverldngerung, Lebenserhaltung
oder Lebensverkiirzung? Offentlicher Themenabend
Referentin: Pfrn. Dr. theol. Karin Tschanz

Ort: Haus der Reformierten, Stritengassli 10, Aarau
Zeit: 19-21 Uhr

Informationen und Anmeldung:
www.palliative-begleitung.ch

29. Januar 2021

Corona und Langzeitpflege — Auf der Suche nach einer
sicheren und menschenfreundlichen Risikokultur

fiir besonders verletzliche Menschen. Schutz des Lebens,
Schutz der Personlichkeitsrechte und der Lebensqualitt
Offentliche Tagung

Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

Marz - mars

Mérz und August 2021

Palliativ-Basiskurs Nordwestschweiz fiir Arztinnen

und Arzte (A2)

Modul 1: Freitag, 12. Marz 2021 und Samstag, 13. Mdrz 2021
Modul 2: Freitag, 27. Aug. 2021 und Samstag, 28. Aug. 2021
Ort: Hotel du Parc, Baden

Mehr Informationen: www.palliative-aargau.ch/
veranstaltungskalender

5. Mérz 2021

«Mein Atem heisst jetzt» — Uber die Kraft der Spiritualitét
bei schwerer Krankheit und am Lebensende. Grundlagen
und Meditationen zur spirituell-palliativen Praxis
Tagesseminar mit Prof. Dr. Michael von Briick, TU Miinchen
Volkshaus Ziirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 04498032 21

info@gesundheitundmedizin.ch

8. bis 10. Madrz 2021

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben.

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care in der Grundversorgung | A 1
Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner/

Dr. med. Andreas Weber

Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich;

Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,

Tel. 044 980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch
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11. Marz 2021

Fachtagung: Was uns Menschlichkeit wert ist. Palliative
Care im Spannungsfeld zwischen Lebensqualitat,
Selbstbestimmung und Okonomie

Zeit: 13.30—-18 Uhr

Ort: pflegimuri, Muri

Mehr Informationen: www.palliative-aargau.ch/
veranstaltungskalender

18. Marz 2021

Autonomie im «Leben bis zuletzt» —
Selbstbestimmtes Sterben zwischen Freiheit,
Verantwortung und Uberforderung

Offentliche Tagung anlasslich des Buches

«Uber selbstbestimmtes Sterben»

von Roland Kunz und Heinz Riegger, Zlrich 2020
Kunsthaus Zirich, Grosser Vortragssaal

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

Mai - mai

Mai 2021 —-Mai 2022 | Durchfiihrung Zirich
Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement,
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
6./7. Mai 2021 ff., Start des 27-tagigen Lehrgangs,

in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch,

Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

8. Mai 2021

Durch Nacht zum Licht: Ludwig van Beethoven — ein
Leben und Werk im Trotzdem. Vom «verzweiflungsvollen
Zustand» zur «Ode an die Freude»

Tagesveranstaltung: Vortrag — Klavierspiel — Gesprach mit
Prof. Dr. phil. Andreas Kruse

Kunsthaus Zirich | Grosser Vortragssaal

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

10. und 11. Mai 2021

«Man miisste iiber alles reden kénnen» —

Wie wir das Erleben der Wiirde bei schwer kranken

und sterbenden Menschen stiitzen und starken kénnen
Basiskurs kommunikative und psycho-soziale Kompetenzen
in Palliative Care

Dozent/Dozentin: Dr. phil. Matthias Mettner/

Jacqueline Sonego Mettner

Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zurich;



Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

18. bis 20. Mai 2021

«Mehr Leben als du ahnst?» Palliative Care in

der Grundversorgung — Lebensqualitdt und Autonomie
in der ambulanten und stationdren Langzeitpflege
Aufbaukurs Palliative Care in der Grundversorgung | A 2
Dozentinnen: Dr. phil. Matthias Mettner/Claudia Schréter /
Dr. med. Andreas Weber

Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

28. Mai 2021

Vom Leben und Sterben im Alter — Wiirde, Autonomie,
Kompetenz und Sinn im Erleben von Fragilitat

und Verletzlichkeit

Offentliche Tagung mit Vernissage des Buches

<Vom Leben und Sterben im Alter> von Andreas Kruse, 2021
Volkshaus Zurich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

Juni - juin

10. und 11. Juni 2021

Was die Seele gesund hélt — Heilkrifte der Seele:
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung. Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung
von Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

Info: Palliative Care und Organisationsethik —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

19. Juni 2021

Tiefe, Schonheit und Kraft der Spiritualitat —
Interprofessionelle Spiritual Care

Offentliche Tagung mit Vernissage des Buches
dnterprofessionell Spiritual Care. Im Buch des Lebens lesen>
von Renata Aebi und Pascal Mésli, Bern 2020, Hogrefe
Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

August - aout

26. August 2021

Fachsymposium «Schmerz lass nach ...» = Schmerzen in
der Palliative Care — Interdisziplindr und interprofessionell
betrachtet

Zeit: 9—17 Uhr

Ort: Auditorium Ettore Rossi, Kinderklinik (KKL), Eingang
31/31b, Inselspital Bern,

Freiburgstrasse 15, 3010 Bern

28. August 2021

Was unser Leben zusammenhilt — Uber das Erinnern
der eigenen Lebensgeschichte, die Kraft des Offenseins
und den Zauber, neu anzufangen

Offentliche Tagung | Volkshaus Ziirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

September - septembre

24. September 2021

Unverschamt zuversichtlich. Von der Kraft des
Vertrauens — wesentliche Grundlage psychischer
Gesundheit, der Autonomie und Fahigkeit, Hoffnung
und Zuversicht zu bilden

Offentliche Tagung | Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch
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Formation initiale en soins palliatifs généraux pour les professionnels et
les bénévoles et formation continue, palliative vaud, premier semestre 2021

Nouveauté

Dés du 2021, palliative vaud va offrir le cours de formation initiale en soins palliatifs généraux en partenariat avec

la Fondation Rive Neuve.

Formation initiale en soins palliatifs généraux

Ce cours de sensibilisation aborde I'ensemble des themes essentiels des soins palliatifs généraux liés aux compétences de
base a acquérir, en interprofessionnalité, pour 'accompagnement palliatif.

Public cible: tous les professionnels travaillant en EMS, CMS, ESE et hopitaux, ainsi que les professionnels de la santé
indépendants.

Durée: 4 journées de 8 heures, pauses comprises, de 8h30 a 16h30.

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/page/formation/all.

Programme

Formation 3 jours a palliative vaud Journée a la Fondation Rive Neuve:
Formation initiale en soins palliatifs ler, 2 et 16 mars 25 mars
généraux Mars 2021

Formation initiale en soins palliatifs 19, 20 et 29 avril 6 mai
généraux Avril—Mai 2021

Formation initiale en soins palliatifs 6,7 et 18 mai 27 mai
généraux Mai 2021

Formation initiale en soins palliatifs 31 mai, 1 et 16 juin a I'Espace Santé, 24 juin
généraux Mai—Juin 2021 Rennaz

Nouveauté

Depuis I'automne 2020, palliative vaud offre un cours spécifique pour les thérapeutes en médecines complémentaires:
Formation initiale en soins palliatifs généraux réservée aux thérapeutes ASCA /RME agréés, avec un programme ciblé
sur leurs besoins.

Durée: 3 journées de 8 heures, pauses comprises, de 8h30 a 16h30.

Information et inscription:
https://www.palliativevaud.ch/formation/formation-initiale-en-soins-palliatifs-generaux-reservee-aux-therapeutes-
ascarme-agrees

Session ayant encore des places vacantes, celles de janvier et novembre étant complétes

Formation initiale en soins palliatifs Lieux: Espace Santé, Rennaz
généraux réservée aux thérapeutes

ASCA /RME agréés

Session Avril—Mai 2021 19, 20 avril et 4 mai 2021

Ateliers d'approfondissement en soins palliatifs généraux

Les ateliers d'approfondissement permettent aux professionnels d'acquérir des compétences spécifiques et donnent
l'opportunité de s'approprier les contenus encore plus concrétement.

Public cible: tous les professionnels travaillant en EMS, CMS, ESE et hopitaux, ainsi que les professionnels de la santé
indépendants.

Durée: 8 heures, pauses comprises, de 8h30—16h30.

Conditions: voir notre site internet www.palliativevaud.ch/node/322

Ateliers d'approfondissement en Dates
soins palliatifs généraux

Communication et attitude palliative 21 janvier 2021

Accompagner la fin de vie et les derniers 18 février 2021
instants

Etre acteur face aux symptémes 10 juin 2021
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Analyses de pratiques professionnelles (APP) pour tous les professionnels

Durée: 3 heures

Analyses de pratiques Dates

APP «Les défis de la communication 30 mars 2021
avec les proches»

APP «Les défis dans 'accompagnement 4 mai 2021
du deuil»

Pour les bénévoles

Formation de base: Accompagner des personnes gravement malades

Cette formation permet a des personnes engagées bénévolement d'acquérir des connaissances et des compétences dans
le domaine des soins palliatifs généraux afin d'améliorer la qualité d'accompagnement des personnes gravement mala-
des en institution de soins ou en lieux de vie.

Durée: 8 jours, a raison d'une journée par mois, de 9h00 a 16h00.

Programme

Sessions Dates

Session Janvier: du 14 janvier au ler juillet 2021 (jeudi)
Session Mars: du 23 mars au 9 novembre 2021 (mardi)

Linscription se fait par le biais du coordinateur des bénévoles de I'association /institution partenaire.

Pour le grand public: Cours «Derniers Secours»

Ce cours est destiné a un large public. Il offre aux citoyen.ne.s des connaissances ‘

de base qui leur permettent de mieux accompagner les personnes en fin de vie
ainsi que leurs proches.

Durée: 6 heures, pauses comprises, de 10h00 a 16h00.
Conditions: consulter notre site internet www.palliativevaud.ch.

De nouvelles dates pour les cours «Derniers Secours» sont publiées en continu DERNIERS SECOURS

sur notre site web: https://www.palliativevaud.ch/formation/derniers-secours

Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«CAS in Grundlagen Die Krebsliga Schweiz und die Psychologische Fakultat der Universitat Basel bieten
der Psychoonkologie» einzigartig ein dreistufiges Weiterbildungsangebot
2021-2022 in der Psychoonkologie an: Certificate of Advanced Studies (CAS) in Grundlagen

der Psychoonkologie, Diploma of Advanced Studies (DAS) in Psychoonkologischer
Beratung, Master of Advanced Studies (MAS) in Psychoonkologie.

Die Studiengange vermitteln Wissen aus den Fachgebieten Psychologie, Medizin,

Pflege und Sozialarbeit. Mit dieser Weiterbildung werden die Teilnehmenden befahigt,
mit Menschen, die an einer Krebserkrankung leiden, zu arbeiten.

Zielgruppen sind Fachpersonen aus der Medizin und Pflege (Onkologie, Psychiatrie),
Psychologie, Sozialarbeit, Theologie, Kunsttherapie sowie weitere Fachpersonen aus dem
Gesundheits- und Sozialbereich.

«DAS in Psychoonkologischer
Beratung»
2021-2022
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«MAS in Psychoonkologie» Der «CAS in Grundlagen der Psychoonkologie» 2021—-2022 startet im August 2021.
Anmeldungen sind per sofort moglich.
Weitere Informationen finden Sie auf der Website der Krebsliga Schweiz
www.krebsliga.ch/psychoonkologie

«CAS in Grundlagen Einzel-Workshops des «CAS in Grundlagen der Psychoonkologie» 2021 —2022 sind
der Psychoonkologie» in Planung.
2020-2021

Weitere Informationen und Anmeldung finden Sie unter
www.krebsliga.ch/psychoonkologie

«Kommunikationstraining» Bildungsangebot fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachpersonen

aus der Onkologie, Radioonkologie, Hamatologie, Inneren Medizin, Allgemeinen
Medizin, Chirurgie, onkologischen Gynakologie und Urologie.

— 21.-22.01.2021, Olten — Anmeldeschluss 11.12.2020
— 04.-05.03.2021, Olten — Anmeldeschluss 21.01.2021
— 27.-28.05.2021, Olten — Anmeldeschluss 16.04.2021
— 11.—-12.11.2021, Olten — Anmeldeschluss 21.09.2021

«Kommunikationstraining» Bildungsangebot fiir padiatrische Onkologen und Onkologiepflegende

Die Schweizerische Gesellschaft fur Padiatrie, sowie die Schweizerische Padiatrische
Onkologie Gruppe anerkennt das Angebot mit 12 Creditpunkten als fachspezifische
Kernfortbildung.

«Mieux communiquer» Formation continue pour médecins et personnel infirmier en oncologie

Ce cours est destiné a des personnes expérimentées travaillant en oncologie,
et souhaitant perfectionner leurs connaissances en techniques de communication.

22.-23.04.2021, Jongny — Cléture des inscriptions 21.03.2021

«Migliorare la Formazione continua per medici e personale infermieristico operanti in ambito
comunicazione» oncologico

Questo corso si rivolge alle persone che lavorano nel campo dell'oncologia e che desidera-
no perfezionare le loro conoscenze

riguardo alle tecniche di comunicazione.

Questa formazione continua € obbligatoria per ottenere il titolo di specialista in onco-
logia medica ed ematologia. Diverse societa svizzere di medicina riconoscono questo
corso con dei crediti di formazione continua.

Informazioni e iscrizione: www.legacancro.ch/migliorare-la-comunicazione
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PALLIATIVE CARE
:ORGANISATIONSETHIK

weiterbildung-palliative.ch | Interdisziplindrer Lehrgang

Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds

Durchfiihrung in Ziirich | Zentrum fiir Weiterbildung, Universitat Ziirich

Mai 2021 - Mai 2022

06./ 07.Mai 2021,07./ 08.Juni 2021,12. / 13.Juli 2021, 26. / 27. August 2021, 27./ 28. September 2021,

27./ 28. Oktober 2021, 22. / 23.November 2021, 15. / 16. Dezember 2021, 10. / 11.Januar 2022, 03./ 04. Marz 2022,
04./ 05. April 2022, 05./ 06. Mai 2022, drei weitere Tage nach Wahl / Tagungen und Tagesseminare

Dozentinnen und Dozenten

Dr.med. Manuela Bergamin-Walchli, Markus Bold, Dr. med. Christoph Gerhard, Dr. med. Manuel Jungi,

Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Dr.med. Roland Kunz, Sabine Meier Ballaman, Dr. phil. Matthias Mettner,

Dr.sc. med. Settimio Monteverde, Dr. phil. Christian Ruch, Dr. med. Mathias Schlogl, Claudia Schréter,

Pfrn. Jacqueline Sonego Mettner, Prof. em. Dr. med. Rolf Verres, Dr. med. Andreas Weber,

Prof.Dr. med. Markus Weber,Anderungen vorbehalten; weitere Dozentinnen und Dozenten nach Nennung.

Umfang, Dauer und Lehrgangsgebiihr

Prasenzzeit / Kontaktstudium: 27 Unterrichtstage. | Lehrgangsgebiihr: CHF 6‘700.— | Darin inbegriffen: 27 Unterrichtstage;
Lehrmittel / Unterrichtsmaterialen und Broschiiren; Fachbiicher / Standardwerke; Moglichkeit der kostenfreien Teilnahme
an bis zu sieben Tagungen und Tagesseminaren wahrend des Lehrgangszeitraums.

In Zusammenarbeit mit:

RUPRECHT-KARLS-

UNIVERSITAT
HEIDELBERG Direkt zur Informationsbroschiire:

" Institut fiir )
Yl Gerontologie
der Universitit Heidelberg

Information / Anmeldung Verlangen Sie bitte die Detailprogramme und Informationsbroschiren.
Palliative Care und Organisationsethik, Posthof, Turmgasse 2, CH-9320 Arbon TG, Tel. +41 44 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch, www.weiterbildung-palliative.ch

ForuM (CESUNDHEIT ““°> MEDIZIN OFFENTLICHE TAGUNGEN

29.Januar 2021 | Freitag 18. Mirz 2021 | Donnerstag

CORONA AUTONOMIE
UND LANGZEITPFLEGE IM ,LEBEN BIS ZULETZT"

Auf der Suche nach einer sicheren Selbstbestimmtes Sterben
und menschenfreundlichen zwischen Freiheit, Verantwortung

Risikokultur fiir besonders
verletzliche Menschen

Schutz des Lebens, Schutz der
Personlichkeit und Lebensqualitit

Offentliche Tagung
Volkshaus Ziirich

Forum Gesundheit und Medizin
Posthof, Turmgasse 2, CH-9320 Arbon TG, Tel. +41 44 980 32 21,info@gesundheitundmedizin.ch, www.gesundheitundmedizin.ch

und Uberforderung

Anlasslich des Buches

,Uber selbstbestimmtes Sterben’
von Roland Kunz / Heinz Riiegger,
Ziirich 2020

Offentliche Tagung
Kunsthaus Zirich
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